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SAMMANFATTNING

Patienter som insjuknat i kronisk njurinsufficiens och ska paborja dialysbehandling star
infor ett val som ska komma att paverka hela deras livssituation. Majoriteten av dem
som har dialysbehandling har dialys pa dialysmottagning dér behandlingarna skéts av
sjukskaterskor. Vi ville med foreliggande uppsats fa mer kunskap om hem hemodialys
(hemHD) och syftet var att beskriva patientens upplevelse av hemHD och hur denna
behandling paverkar patientens halsorelaterade livskvalitet i det dagliga livet. Arbetet &r
en litteraturstudie och resultatet baseras pa 13 vetenskapliga artiklar fran ar 1998 till ar
2011. Resultatet redovisas i tva huvudteman som delats in i vardera fyra subteman
relaterade till halsorelaterad livskvalitet. Patienter som har 6vergatt till hemHD fran
konventionell dialys pa dialysmottagning upplever en 6kad frihet. De kan sjalva skapa
sitt dialysschema och valjer vilken tid pa dygnet som passar bast att dialysera. Tid som
forut lades pa resor och vantan pa att fa dialysbehandling pa klinik kan istéallet anvandas
till att umgas med familj och vanner, fritidsaktiviteter och att arbeta. | och med att de
sjalva skoter sin behandling upplever de en 6kad sjalvkansla och att de atertagit
kontrollen 6ver sin hélsa och sitt liv. HemHD innebér ocksa att patienterna har tatare
och langre dialysbehandlingar. Detta medfor i sin tur en forbattrad fysisk héalsa, farre
lakemedel och farre dialysrelaterade symtom. Med kunskapen om att patienter med
langvarig sjukdom langtar efter ett sa normalt liv som mojligt sa ar hemHD att foredra
fore dialys pa dialysmottagning. Det &r sjukvardens ansvar att se till varje patients
livssituation och upplysa om olika behandlingsalternativ. | framtiden borde det beredas
mojlighet for fler patienter att fa sjalvdialys pa satellitavdelning eller hemHD.
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INLEDNING

Att drabbas av kronisk njurinsufficiens och senare vara i behov av dialysbehandling
innebdr en stor forandring i livet. Ett av de storsta besluten som ska fattas &r att
bestamma vilken typ av dialysbehandling som passar bast. Det behandlingsalternativ
som véljs kommer att paverka hela livssituationen. Manga lever med njurinsufficiens i
manga ar innan det ar dags for dialys och har god tid pa sig att soka och fa information
om de alternativ som finns. For dem som insjuknar akut blir det naturligtvis ett helt
annat utgangslage. Idag finns det mojlighet att fa hemodialys pa klinik eller att
sjalvstandigt utfora dialysbehandling i hemmet genom peritonealdialys eller

Hem hemodialys (hemHD).

Sjukskoterskor som arbetar med patienter med langvarig sjukdom har stor mojlighet att
lara kanna patientens livssituation, behov och dnskemal. Som dialyssjukskoterska
innebér det att ha tata vardkontakter med patienten dver lang tid, vilket skapar en néra
relation. Vi har som dialyssjukskaéterskor framst tréaffat patienter som har dialys pa
dialysmottagning. | dessa méten har vi ibland funderat 6ver om dialysbehandlingen som
patienten far ar den som passar just den patienten bast. Antalet patienter som behover
dialys har 6kat under de sista aren och det ar i dagslaget stort tryck pa
dialysmottagningarna. Risken finns att det inte & mojligt att erbjuda dialysbehandling
de tider och i den omfattning patienten 6nskar eller behdver. For att avlasta
dialysmottagningarna erbjuds peritonealdialys i forsta hand, medan alternativet att
erbjuda hemHD inte &r sa vanligt. Men patienter som bytt till hemHD fran
dialysbehandling pé klinik beréattar att de mar mycket battre. Aven sjukskéterskor som
arbetar néra patienter som har hemHD upplever att patienterna har en 6kad livskvalitet.
Det ar det minst vanliga behandlingsalternativet och antagligen ocksa det som det finns
minst kunskap om hos sjukskoterskor som arbetar inom njursjukvarden. Vi vill darfor
oka var kunskap om patientens upplevelse av hemHD for att pa sa satt battre kunna
informera och stddja patienterna i deras val, eller omval, av dialysbehandling.

BAKGRUND

Att leva med langvarig sjukdom

Manniskor som drabbas av langvarig sjukdom drabbas ocksa av en forlust av det
normala livet och av kontroll 6ver framtiden. De tvingas att leva ett liv som de sjélva
inte valt. Det medfor ofta kénslor av osékerhet, ensamhet, besvikelse, oro och
ledsamhet. Forlust av sjalvstandighet och att vara beroende av andra skapar frustration
och ilska. Ibland kan kanslan av maktloshet bli sa stark att man inte langre vill leva. Det
finns en langtan efter att aterta sitt normala liv som det var innan sjukdomen, till
exempel att kunna arbeta, delta i fritidsaktiviteter, umgas med familj och vanner.

Det ar ocksa i dessa situationer som patienterna beskriver att de mar som bast. Kanslan
av gladje ar ocksa forknippad med att kunna vara hemma och att tillbringa sa lite tid
som mojligt pa sjukhus (Ohman, Séderberg, & Lundman, 2003).

Det &r en stor utmaning att lara sig leva med en langvarig sjukdom. Det &r en standigt
pagaende process som ar svar, tar lang tid och innebar att forandras som manniska.
Sjukdomen maste konfronteras och konkretiseras vilket i sig ar svart och moter
motstand. Det ar dock av stor betydelse att lara sig leva med sjukdomen och att larandet
sker pa en djupare niva an att bara ta emot information och rad. Ett genuint larande pa
existentiell niva kan bidra till 6kad halsa och vélbefinnande. Det ger patienten en
mojlighet att sjalva styra dver sitt liv (Berglund, 2011).



Halsorelaterad livskvalitet

Halsorelaterad livskvalitet beskriver hur en individs livskvalitet paverkas av sjukdom
och funktionsnedsattning (Henriksson & Carlsson, 2002). Enligt WHO: s definition &r
livskvalitet:

’the individuals’ perception of their position in life in the context of the culture
and value system and in the relation to their goals, expectations, standards and
concerns. It incorporates in a complex way individuals’ physical health,
psychological state, level of independence, social relationships, personal beliefs
and their relationships to salient features of the environment” (The WHOQOL
Group, 1994)

Halsorelaterad livskvalitet ar ett patientfokuserat resultatmatt dér patienten sjalv far
bedéma effekterna av varden. Patienten bedémer hur hélsan och valbefinnandet
paverkats av sjukdom och behandling utifran fysiska, psykiska och sociala aspekter
(Socialstyrelsen, 2009a). | begreppet psykisk funktion inrdknas bland annat angest och
depression. Social funktion syftar till hur individen fungerar i samhallet, exempelvis
mojligheten att utfora ett arbete (Henriksson & Carlsson, 2002). Studieresultat som
relaterar till halsorelaterad livskvalitet kan ge ett djup och en styrka till studier d&r en
viss behandling ska utvarderas. Sarskilt i studier med patienter som lever med langvarig
sjukdom och dar behandlingen ska fortga &r halsorelaterad livskvalitet ett vasentligt
resultatmatt (Revicki, Osboa, Fairclough, Barofsky, Berzon, Leidy & Rothman., 2000).

Njurinsufficiens

Kronisk njurinsufficiens &r den allvarligaste konsekvensen av kronisk njursjukdom och
innebdr forlust av njurfunktionen. Flera priméara njursjukdomar kan leda till
njurinsufficiens som till exempel; glomerulonefrit, interstitiell nefrit eller polycystisk
njursjukdom som é&r arftlig. Sekundéra njursjukdomar som kan leda till njurinsufficiens
ar bland annat diabetes mellitus, renal arterioskleros, systemiska vaskuliter, myelom och
amyloidos. Uremi ar det kliniska syndrom som uppstar till f6ljd av njurinsufficiens.
Tidiga symtom pa uremi &r trétthet, nedsatt aptit och avmagring. | ett senare stadie &r
allmantillstandet paverkat. Obehandlad uremi leder till déden. Behandlingen inleds med
medicinska atgarder for att minska symtom och forbattra allméantillstandet. Pa sa satt
kan behovet av dialysbehandling eller transplantation senareldggas. Nar endast 5-10%
av njurfunktionen kvarstar ar njurtransplantation eller dialysbehandling det enda
alternativet (Aurell, 2004).

Peritonealdialys

Peritonealdialys innebdr att dialysen sker via bukhinnan (peritonealhinnan). Via en
permanent inneliggande kateter (tenckhoffkateter) i bukhinnan fylls bukhalan med steril
dialysvétska som med jamna mellanrum byts ut. Bukhinnan fungerar som ett
semipermeabelt filter déar utbytet med blodet sker genom bukhinnans kapill&rer.
Uremiska toxiner avlagsnas och substanser fran dialysvéatskan tas upp genom diffusion.
Genom osmos avldgsnas Overskottsvattnet till dialysvatskan. Sker dialysen dagtid ar en
dialyscykel, det vill séga intervallet mellan tva byten av dialysvatska, normalt 3-5
timmar. Detta forlangs under natten till 8-10 timmar. Det finns &ven en variant dar
patienten har maskinell peritonealdialys under natten. Maskinen byter da ut stora
volymer av dialysvatska. Peritonealdialys ar en dialysform som sker i hemmet dar
patienten i stor utstrackning sjalv far ta ansvar for sin behandling efter upplarning inne
pa klinik (Aurell, 2004).



Hemodialys

Hemodialys innebér att blodet renas fran toxiska metaboliter, syror, Gverskott av
elektrolyter och att eventuell 6verskottsvatska avlagsnas fran kroppen. Hemodialys
kraver hoga blodfloden, d.v.s. att blodpumpen kan snurra med en hastighet av 200-
400ml/min, och darfor behovs blodtillgang fran ett stérre blodkarl. Blodet transporteras
fran patientens blodaccess till ett dialysfilter och tillbaka till patienten igen med hjélp av
blodpumpen som sitter pa dialysmaskinen. Blodaccessen ar vanligtvis en arteriovenos
fistel (AV-fistel) som opereras pa under eller 6verarm. Har patienten skdra karl kan
forbindelser av karlsubstitut, sa kallad graft, mellan artar och ven anvéndas. Vid varje
behandlingstillfalle punkteras karlaccessen med tva dialysnalar dar blodet transporteras
ut respektive tillbaka till blodbanan. Blodaccessen kan ocksa vara en central
dialyskateter som laggs centralt i nagon av halsvenerna (Aurell, 2004).

Reningen av blodet och eventuell vatskedragning sker i dialysfiltret. I filtret sker
diffusion som leder till en koncentrationsutjamning Over filtermembranet. I filtret kan
aven ultrafiltration av vatska ske med hjalp av ett osmotiskt tryck. Dialysen tar cirka 4-
5 timmar och sker minst 2-3 ganger per vecka. Hemodialys sker vanligtvis pa en
dialysmottagning pa sjukhus men kan aven ske i hemmet (Aurell, 2004).

Hem Hemodialys

Att ha hemHD innebér att patienten sjélvstandigt skoter sin hemodialysbehandling i
hemmet. Patienten borjar med att lara sig dialysbehandling pa dialysmottagningen och
far da utbildning i handhavande av dialysmaskinen, skotsel av blodvég, symtom pa
uremi, komplikationer vid dialysbehandling och hur de atgéardas, med mera.
Vardpersonal och dialystekniker gor hembesok hos patienten for att bedoma eventuella
behov for anpassning av hemmet. Efter cirka atta veckors traning ar patienten ofta redo
att starta behandlingen hemma (Kriitzén, 2004). HemHD medfor att patienten kan
dialysera sig langre tid och oftare an pa klinik. Normal dialysdos i hemmet ar 4-6
ganger/vecka. Dialystiden kan latt anpassas till olika varianter som korta dagliga
dialyser, langa nattliga, tidigt eller sent pa dagen osv. Korta dagliga dialyser pagar oftast
i 1.5-3 timmar, fem till sex dagar i veckan. Langa nattliga dialyser innebér dialys under
6-8 timmar varannan natt eller oftare (Ng & Tan, 2010).

HemHD utfordes for forsta gangen i Japan 1961, kort efter att den forsta
dialysbehandlingen pa klinik utforts i Seattle 1960. Men medan konventionell
hemodialysbehandling pa klinik stadigt 6kade under aren avstannade utvecklingen och
férekomsten av hemHD. HemHD &r den minst vanligt forekommande
dialysbehandlingen i varlden. Férekomsten av hemHD varierar mer mellan olika lander
an nagon annan dialysbehandling. Aven inom ldnderna kan det vara stor variation
mellan olika regioner. Australien och Nya Zeeland &r de lander dar hemHD é&r vanligast
(MacGregor, Agar & Blagg, 2006).

Forsta hemHD behandlingarna i Sverige startade i Lund och Stockholm i bérjan av
1970-talet (Krutzén, 2004). | Goteborg startade den forsta hemHD behandlingen i
mitten pa 2000-talet och idag &r det ca nio patienter som har hemHD i
Gateborgsomradet. Enligt svenskt njurregister var det 104 patienter som hade hemHD i
Sverige den 31 december 2010. Totalt hade da 2920 patienter hemodialys. Som
jamférelse kan ndmnas att 31 december 2008 hade 101 patienter hemHD (SNR/SRR
Svenskt Njurregister/Swedish Renal Registry, 2012).



Predialystisk information

| borjan av 1990-talet startade den forsta njurskolan i Goteborgsregionen for patienter
som snart skulle bdrja sin dialysbehandling. Njurskolan vande sig till patienter och
narstaende och byggde pa forelasningar av personal om njursjukdom och behandling.
Forelasningarna avslutades alltid med fika och mojlighet att stélla fragor. Njurskolan
var mycket uppskattad av patienter och narstaende, dock fanns inte alltid tiden for att
stalla fragor i den utstrackning som 6nskades. En ny form av njurskola har tagit form
efter varen 2009 da kompetenscentrum i Molndal startade patientutbildning enligt en
norsk modell. Modellen bygger pa att en patient och en sjukskoterska gar utbildningen
tillsammans. Patienten ar experten och kallas stddperson, sjukskéterskan fungerar som
en resursperson som finns till hands for att forklara eller beréatta nar gruppen efterfragar
det. Gruppen bestdimmer gemensamt vid forsta motet vilka &mnen som de vill diskutera.
| stort sett ar det oftast samma d&mnen som patientgruppen onskar diskutera som ocksa
togs upp i den tidigare njurskolan. Infallsvinkeln &r dock annorlunda, patienterna far
sjélva styra @mnesvalen och det diskuteras mer hur det ar att leva med njursjukdom
istallet for att fa faktainformation och behandlingsformer serverade (Nordstrom, &
Ragnarson, 2010).

Personcentrerad vard

Den personcentrerade varden innebér att varden ges med respekt, omtanke och
lyhordhet. Varden ska bygga pa méanniskors lika varde, individens sjalvbestammande
och integritet (Socialstyrelsen, 2009a). Den personcentrerade varden har fokus pa
personen och inte pa sjukdomen. Utgangspunkten &r patientens upplevelse av sin
livssituation. Patienten &r experten pa sin sjukdom och hur det ar att leva med den
medan sjukvarden &r experten pa sjukdomen. Centralt i personcentrerad vard &r att se
individen och ge bekraftelse pa upplevelsen av sjukdom. Varden ska utga fran och
respektera personens perspektiv gallande upplevelser, tolkningar och strategier.
Personens styrkor och behov ska identifieras och understddjas istallet for att se
problemen och svagheterna. Det r viktigt att forutsattningar ges att ta egna beslut om
sin halsa. Att kunna paverka den egna halsan, varden och behandlingen har en positiv
inverkan pa vardens resultat. Forskning visar att den personcentrerade varden forbattrar
egenvardsformagan, ger battre foljsamhet fran patienten samt forbéattrar
behandlingsresultaten och patientens tillfredsstéllelse dkar (Edvardsson, 2010).

| Hélso- och sjukvardslagen [HSL] (SFS, 1982:763) stadgas i 3a8§ och 188§ att patienten
ska om det finns flera alternativ som stammer 6verens med vetenskap och beprévad
erfarenhet, ges mojlighet att vélja det behandlingsalternativ som han eller hon féredrar.
Patienten maste da fore beslutet fa tillracklig information om de olika
behandlingsalternativen som finns och vilka fordelar respektive nackdelar som dessa
innebdr. De alternativ som erbjuds ska vara medicinskt motiverade och till nytta fér
patienten. Begreppet nytta ses fran individens utgangspunkt och innefattar bade halsa
och livskvalitet. Vardgivaren maste hjalpa patienten att vardera de olika
behandlingsalternativen och forsékra sig om att patienten vet tillrackligt for att utdva sitt
sjalvbestdammande.



PROBLEMFORMULERING

Manniskor som drabbas av njurinsufficiens och &r i behov av dialys har manga fragor
kring sin forandrade livssituation. Kontakten mellan sjukskoterska och patient &r ofta
kontinuerlig dver lang tid bade fore och efter dialysstart. Sjukskoterskan har en viktig
uppgift i motet med patienten att tillgodose kunskapsbehovet och att tillsammans med
patienten ta reda pa vilken typ av dialysbehandling som passar bast. Idag a&r hemHD det
minst vanliga behandlingsalternativet och kanske ocksa det som sjukskoterskor inom
njursjukvarden har minst kunskap om. Vi vill darfor oka var kunskap om hur patientens
dagliga liv paverkas av hemHD, for att pa sa satt kunna informera och stodja patienterna
I deras val av dialysbehandling.

SYFTE

Syftet &r att beskriva patientens upplevelse av hemHD och hur denna behandling
paverkar patientens halsorelaterade livskvalitet i det dagliga livet.

METOD

Arbetet ar en litteraturstudie och artiklarna soktes i databaserna CINAHL och PubMed
2010 och 2011. Forst gjordes en inledande litteratursokning dar problemomradet
undersoktes for att se vad som fanns publicerat. Dérefter formulerades syftet och en mer
strukturerad och systematisk litteratursékning paborjades (Friberg, 2006). I tabell 1
nedan visas en dversikt av de sokningar som gjordes. | CINAHL begrénsades sokningen
till Peer revied, vetenskapliga och engelsksprakiga artiklar. 1 PubMed begransades
sokningen till engelsksprakiga artiklar. Ingen tidsbegransning gjordes vid s6kningarna.
Vid de tre s6kningar i PubMed var 88 traffar litteraturstudier. Alla dessa valdes bort
eftersom empiriska studier 6nskades. Vid s6kningarna lastes alla titlar igenom. Dar
titlarna innehdll ordet home hemodialysis, eller vi kunde forsta att det handlade om
hemHD, lastes ocksa abstract. Om abstractet motsvarade syftet och artikeln fanns on-
line lastes den igenom. Vi bestéllde dven tva artiklar dar vi bara hade kunnat lasa
abstracten on-line. Artiklarna skickades per post och en av artiklarna har anvénts i
resultatet. Den andra artikeln som bestélldes visade sig inte vara en empirisk studie men
har anvénts i resultatdiskussionen. En artikel som handlade om barn valdes bort. Fem
manuella sokningar gjordes ocksa via referenser fran de valda artiklarna och dar valdes
en artikel som passade syftet.

Av de artiklar som lastes igenom valdes 13 ut som resultatet baseras pa.

Tabell 1 Oversikt av sokningar och sokord

Databas | Sokord Antal artiklar | Anvanda | Sokdatum
artiklar

CINAHL | Hemodialysis and 20 1 2010-12-01
Quiality of life and home

PubMed | Home hemodialysisand | 219 9 2011-01-10
quality of life

Manuell 5 1 2011-01-10

sokning

PubMed | Home hemodialysisand | 139 2 2011-04-04
patient experience

PubMed | Home hemodialysisand | 73 0 2011-04-04
daily life




Samtliga artiklar behandlade patientens upplevelse av dialys i hemmet och hur det
paverkade deras dagliga liv. | en studie ingar bade patienter med hemHD och patienter
med peritonealdialys. Fran den artikeln har enbart resultat anvants om det klart framgar
att det ror patienter med hemHD. Flera studier har forutom hur patientens dagliga liv
paverkats aven studerat fysiska effekter som blodtryck, fosfatvarden hemoglobinvarden,
minskad anvandning av erytropoetinstimulerande ldkemedel, fosfatbindare och
blodtryckssénkande lakemedel. Tre artiklar har dven studerat kostnader for hemHD.

Sex av studierna var genomforda med kvantitativ undersokningsmetod, fyra med
kvalitativ metod och i tre studier anvandes bade kvantitativ och kvalitativ metod.

Artiklarna har lasts igenom flera ganger for att se likheter och skillnader i studiernas
resultat. Omraden som svarade mot uppsatsens syfte identifierades och sorterades under
olika teman (Friberg, 2006). Utifran dessa teman framtradde tre huvudteman; sociala
livet, hdlsa och vélbefinnande. Sociala livet delades in i subteman; 6kad frihet med
hemHD-att rada dver sin egen tid, 6kad mojlighet att arbeta ger meningsfullhet, hemHD
paverkar relationer till narstaende, anpassning av hemmet. Halsa och vélbefinnande
gjordes till ett gemensamt tema som delades in i subteman; 6kat valbefinnande,
sjalvstandighet och eget ansvar, forbattrad fysisk halsa, farre dialysrelaterade symtom.
Var intention var att alla teman skulle kunna relateras till begreppet halsorelaterad
livskvalitet.

Redovisning av citat fran patienterna finns med i resultatet for att ge ett rikare portréatt
av deras upplevelser. Citaten &r atergivna pa engelska. Begreppen deltagare och patient
anvands i artiklarna for att beskriva de personer som deltog i studierna.

Etiska dvervaganden

Uppsatsens resultat ar grundat i vetenskapliga artiklars resultat. Tio av de studier i
artiklarna som anvants i resultatet & godkénda av etisk kommitté och deltagarna har
skrivit pa samtyckesformular. En studie ingick i ett kvalitetsprojekt och darfor gjordes
ingen ansokan till etisk kommitté, men enligt forfattarna &r alla personer som deltog
avidentifierade. | tva av artiklarna namns inget om ansokan till etisk kommitté.
Artiklarna har lasts igenom ett flertal ganger och har vi har varit noga med att redovisa
artikelforfattarnas resultat pa ett rattvisande satt. Referenser och citat ar korrekt
atergivna.



RESULTAT
Resultatet presenteras under tva teman som delats in i vardera fyra subteman.

Tabell 2 Oversikt éver teman och subteman
Tema Subtema

Sociala Livet Att rada Gver sin egen tid ger okad frihet
Okad majlighet att arbeta ger meningsfullhet
HemHD paverkar relationer till narstaende
Anpassning av hemmet

Vilbefinnande och Halsa | Okat valbefinnande
Sjalvstandighet och eget ansvar
Forbattrad fysisk hélsa

Férre dialysrelaterade symtom

SOCIALALIVET

Okad frihet med HemHD - att rada Gver sin egen tid

HemHD medforde att patienterna sjalva kunde skapa ett eget dialysschema sa att
behandlingarna passade deras livssituation. Behandlingarna varierades i langd, frekvens
och over dygnets alla timmar. Flexibiliteten gav en kénsla av frihet och manga upplevde
att de pa sa satt fick en okad livskvalitet. Patienter som overgatt till hemHD tyckte att de
hade en mer normal livssituation an nar de hade dialys pa klinik (Ageborg, Allenius, &
Cederfjéll, 2005; Blogg & Hyde, 2006; Cases, Dempster, Davies, & Gamble, 2011;
Namiki, Rowe, & Cooke, 2009; Polaschek, 2005).

Manga patienter med hemHD valde nattdialys for att behandlingarna inte skulle paverka
deras dagliga aktiviteter s3 mycket. En av de storsta fordelarna med att forlagga
dialyserna till natten var helt enkelt att mer dagtid frigjordes (Blogg & Hyde, 2006;
Polaschek, 2007). En del patienter valde att dialysera pa dagtid nar familjen var borta
fran hemmet for att pa sa satt fa tid att umgas med familjen nar familjen var samlad.
Ytterligare en variant var att utfora kortare behandlingar under vardagarna sa att det var
mojligt att arbeta och darefter utfora langre dialyspass pa helgen (Polaschek, 2007).
Kénslan av frihet var bland annat relaterat till den mer restriktiva varianten som dialys
pa klinik innebar. Dialyshehandling pa klinik innebar att patienten var styrd av en viss
veckorutin och att schemat oftast bara kunde &ndras av speciella skal och efter
diskussion med personalen. Med hemHD kunde patienten tillfalligt andra i sitt
dialysschema sa att det passade det sociala livet som exempelvis fritidsaktiviteter,
handelser pa jobbet och kortare resor (Cases, et al., 2011; Namiki et al., 2009; Polaschek
2005). Foljande citat beskriver férdelen med flexibiliteten som hemHD erbjuder.

’What you’re basically doing is, you’re building the dialysis around your life,
and you’re not building your life around the dialysis, so it’s giving you more
flexibility...” (Cases et al., 2011, s.4)

Patienter som hade hemHD upplevde ocksa att de fick en tidsvinst nar de inte langre
behovde tillbringa stor del av sin tid med att vanta som de gjorde nar de hade dialys pa



klinik. Da var det en véntan pa sjukhuset innan dialysbehandlingen kunde startas,
vantan pa transporten till och fran sjukhuset och mycket tid som maste tillbringas i bilen
till och fran behandlingarna (Namiki, et al. 2009; Polaschek, 2005). Men trots
flexibilitet och tidsvinsten hemHD erbjod kunde patienterna uppleva att
dialysbehandlingarna tog mycket tid fran deras dagliga liv. Det var inte bara timmarna i
dialys som ingick i behandlingen utan det var mycket arbete runtomkring, exempelvis
att forbereda och stdda efter behandlingen (Polaschek, 2005).

Okad mojlighet att arbeta ger kéansla av meningsfullhet

Flera patienter kunde borja arbeta igen efter att de 6vergatt till hemHD fran
dialysbehandling pa klinik (Agar, Sommerville, Dwyer, Simmonds, Boddington, &
Waldron, 2003; Ageborg, et al., 2005; Blogg & Hyde, 2006; Kooistra, Vos, J., Koomans,
& Vos, P.F., 1998). Mojligheten att frigora tid genom att sjélv planera veckans
dialysbehandlingar gjorde det lattare att fa tid till att arbeta (Agar et al.2005). For vissa
patienter kunde mer frigjord tid betyda att de kunde arbeta heltid istéllet for deltid
(Blogg & Hyde, 2006). | en jamforande studie av Ageborg et al.(2005) arbetade fyra av
de fem patienterna i hemHD gruppen som deltog i studien, medan den femte patienten
studerade. Medelaldern for patienterna som hade hemHD var 47 ar. | den jamforande
gruppen med 8 patienter som fick dialys pa klinik arbetade ingen och majoriteten hade
sjukpension. Medelaldern i den senare gruppen var 60 ar. | en annan studie rapporterade
nagra av patienterna att de efter tva manader med hemHD upplevde att de var uttrakade
och ville ga tillbaka till arbetet. Att ha ett arbete dar man blev bekréftad var ocksa en
drivkraft for att skota sin behandling optimalt. Likasa minskade motivationen for
behandlingen om man var arbetslos eller inte hade nagon sysselséttning dar man blev
uppskattad. (Lockridge, Spencer, Craft, Pipkin, Campbell, McPhatter, et al., 2004)

Det forbattrade hélsotillstand manga patienter som har hemHD upplevde bidrog ocksa
till att de kunde borja arbeta igen. Ett exempel som Kooistra et al.(1998) lyfte fram var
en patient som hade haft dialys pa klinik i fyra ar och inte kunde arbeta pa grund av sitt
hélsotillstand. Han hade manga dialysrelaterade symtom som kramper och trétthet och
klarade inte av att folja vatskerestriktionerna mellan behandlingarna. Oférmagan att
arbeta gjorde honom frustrerad och deprimerad. Efter att ha startat med hemHD
forbattrades hans hélsa, de dialysrelaterade symtomen foérsvann helt och han kunde
aterigen borja ett kravande arbete som IT-specialist pa heltid.

HemHD paverkar relationen till narstaende

Eftersom patienterna inte behovde ldgga tid pa resor till och fran dialysavdelningen, och
dessutom kunde planera sina dialystider sjalv, fick de mer tid att umgas med familj och
vanner (Cases, et al., 2011; Namiki et. al., 2009; Polaschek, 2005). Férmagan att njuta
av ett forhallande ckade och enligt 6vriga familjemedlemmar kunde patienten engagera
sig mer i familjen och gemensamma aktiviteter (Polaschek, 2007). Paverkan pa
familjerelationen beskrevs av en deltagare;

“When on hospital HD you were away from home, and my daughter and | grew

apart during that time, because | was never there for her... and only through the

home haemo we have got back together again...and we have a life together”
(Cases, et al., 2011, s.5)

De flesta patienterna var medvetna om att deras val att ta hem dialysbehandlingen skulle
paverka hela familjen (Cafazzo, Leonard, Easty, Rossos, & Chan, 2009). En del
patienter upplevde det som helt nédvéndigt att ha en partner for att dverhuvudtaget



kunna ha hemHD. | de fall d&r partnern till patienten blev en dialyspartner fanns
beskrivet hur de sag sig som ett team dar de hade olika roller och ansvar. Patienten var
dock val medveten om vilken borda som lades pa partnerns axlar (Namiki et. al., 2009).
Samtidigt som patienten blev mer oberoende i sin dialysbehandling blev de mer
beroende av sin partner. Partnern i sin tur blev mer bunden till partnern som hade dialys
och behandlingen &n nar den skottes pa klinik. Patienterna visste att de begransade sin
partners egen tid och inte minst att den anhorige upplevde stress Over att vara delaktig i
ansvaret for dialysbehandlingen (Polashek, 2005). En patient uttryckte:

’they [my family] don’t have the same faith in me that | have in me that | can
control the machine. A transplant would relieve my family of the worry; they are
more concerned than me”
(Polaschek, 2005,s.29)
En av deltagarna i Cafazzo et al (2009) studie uttryckte:

| know it was very hard for my family. My mother was petrified. | don’t think
she wanted me to, but I kind of said, you know, | need to do it.” (Cafazzo et al
2009, 5.786)

Det var av stor betydelse for patienterna att ha ett nara forhallande till en partner, familj
och vénner. Ett nara forhallande motiverade dem att utfora sina behandlingar pa ett
optimalt satt. Att t.ex. vara foralder till smabarn var kravande och svart att fa tiden att
racka till, men ocksa en stark drivkraft till att noggrant skéta sina behandlingar. Flera av
dem som hade blivit lamnade av sin partner efter att de borjat med dialys tyckte att det
blivit svarare att folja de krav som dialysberoendet kravde (Polaschek, 2006).

Anpassning av hemmet

Trots att det innebar manga inskrankningar att ha en komplex dialysutrustning i sitt hem
uppskattade patienterna férdelarna och friheten de fick med hemHD. Initialt kréavdes det
en noggrann planering for att integrera hemHD till hemmet och till det dagliga livet.
Det fanns olika satt att 16sa de praktiska problem som uppstod med att fa plats med en
inte s hemtrevlig dialysmaskin och skrymmande material. Var i huset
dialysbehandlingarna utfordes varierade, i ett eget separat sovrum, eller i det
gemensamma sovrummet. En av deltagarna hade inrett en separat del av huset som ett
eget privat sjukhus. | det sistnamnda fallet var det viktigt att separera behandlingen fran
det dagliga livet, men omvant var det ocksa viktigt att ta med sitt liv in i
behandlingsrummet med hemlika féremal och foton pa familjemedlemmar. Nagra av
deltagarna i studien hade valt att flytta till ny bostad som var battre anpassad for
dialysbehandling (Namiki et al., 2009).

VALBEFINNANDE OCH HALSA

Okat valbefinnande

Patienter som hade hemHD skattade sin fysiska och psykiska halsa hdgre &n patienter
som hade dialys pa klinik (Agar et al., 2003; Ageborg et al., 2005; Blogg & Hyde, 2006;
\os, Zilch, Jennekens- Schinke, Salden, Nuyen, Kooistra et al.,2006). | flera studier
framkom att patienterna tyckte att de hade en generellt forbattrad hélsa samt 6kad energi
(Ageborg et al., 2005; Kooistra et al 1998; Van Eps, Jeffries, Johnson, Campell & Isbel,
2010;Vos et al.,2006). Patienterna upplevde ett 6kat véalbefinnande och bidragande
faktorer var méjligheten att paverka sin livssituation genom att anpassa dialysen till sin
vardag samt 6kad dialystid (Blogg & Hyde, 2006; Namiki et al., 2009; Kooistra et al.,



1998). Aven Tang et al. (2010) sag i sin studie att véalbefinnandet 6kade och att mer &n
en tredjedel av patienterna upplevde minskad stress efter att ha bérjat med hemHD.

Vilken attityd patienten hade till livet generellt spelade roll och hade betydelse for hur
patienten klarade av att forhalla sig till att vara beroende av dialys, och hur motiverade
de var att skéta sin dialysbehandling. Motivationen kunde komma fran familj, arbete
eller personlig 6vertygelse och de som hade en stark motivation hade oftare lattare att
handskas med de krav som dialysbehandlingen stallde. De patienter som d&remot tyckte
sig sakna mening med livet kunde tycka att det var svarare att motivera sig och det var
storre risk att de misskotte sina dialysbehandlingar(Polaschek, 2007).

Patienter som startat med hemHD ville oftast inte byta tillbaka till dialys pa klinik.
Patienterna kunde ké&nna en osakerhet infor framtiden och en radsla att behova aterga till
dialys pa klinik, sérskilt om det forelag omstandigheter som gjorde att det inte langre
kunde tyckas vara lika lampligt att ha hemHD. Forsdmrad halsa, komplikationer eller
accessproblem kunde vara en orsak till att behova aterga till dialys pa klinik (Polaschek,
2005; Van Eps et al., 2010; Agar et al., 2003). Aven psykosociala problem kunde vara
en anledning till att man maste byta tillbaka till dialys pa klinik (Van Eps et al., 2010).

Sjalvstandighet och eget ansvar

Att regelbundet besoka en dialysavdelning for att ta emot behandling kunde forstarka
kanslan av beroende, medan friheten som hemHD medférde istéllet kunde stddja en
ké&nsla av oberoende och sjalvstandighet (Polaschek, 2007). En av de viktigaste
faktorerna for att hemHD skulle fungera var att patienterna fick en grundlig traning inne
pa klinik. Under traningen larde sig patienterna att sjalvstandigt hantera accessen samt
dialysmaskin med tillhérande vattenrening (Namiki et al., 2009). Tréaningen gav
patienterna den kunskap och det sjalvfortroende som behovdes for att vaga ta hem
dialysmaskinen. Det var viktigt att det var patienten sjalv som bestdmde nar det var
dags for hemHD. En av patienterna i Cases et al. (2011) studie beréttade:

”’The decision to actually take everything to the house was mine. It wasn’t any of
the hospital staff or that. It was my decision, “right, | feel ready to do it”” (Cases
etal., 2011, s.6)

Det kunde till en bérjan vara en skrammande upplevelse att ta hem dialysmaskinen och
bli ansvarig 6ver sin egen behandling (Cases et al., 2011). Momentet att sticka sig sjalv i
AV-fisteln upplevdes av patienterna som ett av de storsta hindren. De patienter som
tidigare hade upplevt medicinska problem under behandlingen uttryckte mer oro for att
det skulle kunna uppsta livshotande komplikationer under behandlingen nar de hade
hemHD. Patienterna konstaterade att de bara hade sig sjalva att lita pa vid en akut
handelse till skillnad mot nér de hade dialys pa klinik dar det alltid fanns personal som
kunde hjélpa dem. (Cafazzo et al., 2009). En néra kontakt med det professionella teamet
pa avdelningen bestaende av lakare, sjukskoterskor och tekniker var viktig. Men trots
att patienterna vérderade teamets stéttning hogt ville de inte bli beroende av dem utan
foredrog att se det som att teamets stéttning hjalpte dem att behalla sin sjalvstandighet
(Namiki et al., 2009). Med tiden kom de att se pa dialysbehandlingen som nagot de
skotte och klarade av i livet precis som ett arbete eller fritidsaktivitet (Polashek, 2005).

Cases et al.(2011) beskrev hur patienterna rapporterade flera personliga vinster till foljd
av att ha flyttat fran dialys pa klinik till hemHD. De sag flytten som en process i att
ateruppbygga sin sjalvkansla. De upplevde en okad sjalvstandighet och att de fick mer
kontroll 6ver bade behandlingen, hélsan, och livet i allménhet. Det gav en kansla av
tillfredsstéllelse att sjalv kunna utféra behandlingen och kunna l6sa dialysrelaterade
problem. Patienterna sag sig som friska individer till skillnad mot att se sig som en
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patient med en kronisk sjukdom som tog emot behandling. De upplevde att det var de
sjélva som gav sig béttre halsa eftersom de genom eget val kunde anpassa behandlingen
till vad de behdvde. Agar et al. (2005)visade ocksa att hemHD patienter skattade sin
formaga till egenvard hogre an patienter som fick dialys pa klinik.

Patienterna modifierade ibland sin behandlingsregim. Detta sag patienterna inte som att
de hade svart att folja ordinationer utan mer som att det var deras satt att klara av att
leva livet eftersom de var beroende av dialys. De diskuterade oftast inte sina &ndringar
av behandlingen med vardpersonalen eftersom de var val medvetna om vilka
forvantningar de hade pa sig att folja behandlingsordinationerna (Polaschek, 2007). En
av patienterna i Polascheks (2007) studie uttryckte:

’No one knows how a person feels except the person themselves. | do it how I
want within the guidelines of the system” (Polaschek, 2007, s.54-55)

Forbattrad fysisk halsa

Nar patienterna dvergick fran dialys pa klinik till hemHD fick de en béttre fysisk halsa
som forbattrades ju langre tid patienterna hade hemHD (Kooistra et al.,1998; Van Eps et
al., 2010; Vos et al., 2006). Patienter med hemHD hade ett minskat antal sjukhusbesok
per ar och likasa kortare vardtid om de blev inlagda pa sjukhus (Lockridge et al., 2004).
Den forbéattrade fysiska halsan ledde bland annat till att patienterna kunde minska eller
till och med sluta med vissa mediciner.

| en studie fick patienterna andrad dialysregim fran konventionell hemodialys till
hemHD, och fick darefter aterga till konventionell hemodialys. Resultaten visade att den
fysiska hélsan forbattrades da patienterna fick hemHD, for att sedan ater forsamras da
patienterna fick konventionell hemodialys. Upplevelsen av den fysiska halsan blev till
och med samre an hur den hade upplevts innan 6vergangen till hemHD (Vos et al.,
2006).

| flera studier pavisades att HemHD patienterna fick forbattrat blodtryck och kunde
minska eller i manga fall sluta helt med blodtrycksmediciner (Agar et al., 2003; Blogg
& Hyde, 2006; Kooistra et al., 1998; Lockridge et al., 2004). Lakemedelsjusteringarna
kunde oftast goras redan nagra veckor efter att patienterna borjat med hemHD, dven om
de hade flera olika mediciner sedan tidigare ( Agar et al., 2003; Kooistra et al., 1998).
Kooistra et al. (1998) belyste som exempel hur en patient som trots tre
blodtrycksséankande mediciner och maximal vatskedragning hade ett blodtryck pa
170/95 efter dialyshehandling nér den utfordes pa klinik. Fyra manader efter paborjad
hemHD var blodtrycket 110/75 och han hade bara kvar en lag dos av en
blodtryckssankande medicin. Efter sex manader med hemHD behdvde han inga
blodtrycksséankande mediciner alls. Logistiska problem gjorde att han tvingades byta
tillbaka till dialys pa klinik med foljd att blodtrycket steg till 170/100. Patienten bytte da
ater till hemHD och blodtrycket normaliserades.

Bade Van Eps et al. (2006) och Tang,et al. (2010) kunde notera att det efter 12 manader
med hemHD kravdes lagre doser av Erytropoetin for att uppna en stabil
hemoglobinniva. Nagra patienter kunde till och med sluta helt med Erytropoetin (Tang,
etal., 2010).

Patienterna hade signifikant lagre varden fore dialys av uremiska toxiner som urea,
kreatinin och B2 mikroglobuliner (Van eps et al., 2006). Manga av patienterna som hade
hemHD kunde sluta med fosfatbindare da fosfatvardena sjonk till inom normalgréans
(Agar et. al., 2003; Tang, et al., 2010; Van Eps et al., 2010). | Agar et al. (2003) studie
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dar patienterna fick dialys 6-néatter/vecka avvecklades alla fosfatbindare infor studien
och patienterna fick komplettering av fosfat i dialysatet. Trots detta sjonk alltsa
fosfatnivaerna ner till normala vérden.

Agar et al. (2003) rapporterade att patienterna efter ar av restriktioner pa mat
betraffande hogt kaliuminnehall nu kunde &ta vad de 6nskade och nar de 6nskade.
Kaliumnivaerna lag anda inom normalgranserna. Nagra av patienterna upplevde det
svart att forlita sig pa att de kunde ata livsmedel med hogt kaliuminnehall och foljden
blev att de behévde kaliumtillskott under en period. Patienterna uppgav ocksa att de
kunde dricka vad de ville. Patienterna upplevde ocksa minskad torst och 6kad aptit
mellan dialyserna (Kooistra et al., 1998).

Nar patienten val vant sig vid att sova med pagaende dialysbehandling fick de en
forbattrad somnkvalitet jamfort med tiden fore hemHD. Minskade sdmnproblem ledde
till att de upplevde mindre trotthet (Agar et al., 2003; Vos et al., 2006). | Agar et al.
(2003) studie berattade aven patientens maka/make som de delade sovrum med att
patienten sov lugnare och snarkade mindre. Det tog tre till sex veckor att vénja sig vid
ljudet fran dialysmaskinen och vattenreningen.

Farre dialysrelaterade symtom

Kroppsliga symtom som kunde uppsta till foljd av dialysbehandlingen var huvudvérk,
illamaende, trétthet och kramper. Dessa dialysrelaterade symtom kunde paverka
dialyspatientens formaga att genomfora aktiviteter efter dialysbehandlingen. Med tiden
och genom erfarenhet larde sig patienter som hade hemHD att sjalva minimera
dialysrelaterade symtom genom olika atgarder som att forlanga eller forkorta dialyserna.
Aven om méangden vitska som ultrafiltrerades bort totalt per vecka dkar, sd minskade
vatskevolymen att ultrafiltrera per dialystillfalle vilket resulterade i att muskelkramper
under dialys totalt férsvann. Dialyserna blev markant mer hemodynamiskt stabila
(Kooistra et al., 1998; Polaschek, 2006). Kooistra et al (1998) visade att patienterna som
deltog i studien var redo for sina vanliga aktiviteter direkt efter dialys. Van Eps et
al.(2010) konstaterade dock i sin studie att ingen forbéattring av dialysrelaterade symtom
kunde noteras. De patienterna som deltog i studien hade dock redan haft hemHD i minst
3 manader innan baseline.

DISKUSSION

METODDISKUSSION

En litteraturstudie var en l[amplig metod for syftet eftersom vi ville skapa en
overgripande bild Gver ett sarskilt omrade (Friberg F., 2006). Artiklarna soktes i
PubMed och CINAHL. CINAHL var ingen passande sokmotor for syftet, vi fick bara 20
traffar jamfort med éver 200 i PubMed. Onskemalet var att hitta artiklar frdn mer an en
sékmotor men det visade sig vara svart. Vi tog dven hjalp av en bibliotekarie men kom
fram till att PubMed var den sokmotor som fungerade bast for vart syfte. De forsta
sokorden” home hemodialysis™ och "quality of life” gav manga traffar i PubMed men
det resulterade inte i tillrackligt manga artiklar som kunde anvandas. Manga artiklar
handlade om peritonealdialys och manga artiklar byggde inte pa egna empiriska studier
utan diskuterade mest andra studiers resultat. Nagra av de artiklar vi inte kunde anvanda
handlade om patienter som dialyserade sig sjalva pa sjalvdialysavdelningar. Det ar ett
omrade som ligger nara hemHD men eftersom syftet var att studera hemHD fick de
valjas bort. For att hitta fler artiklar modifierades s6korden och nya sékningar gjordes.
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Vid dessa sokningar aterkom flera artiklar som redan valts ut och det totala antalet
artiklar blev inte s manga fler. Det hade varit en styrka for resultatet om vi hade kunnat
basera det pa nagra fler artiklar. Flera av de artiklar som anvéandes tackte d&ven omraden
som inte passade syftet, exempelvis kostnader. En artikel som visserligen passade syftet
valdes bort eftersom den handlade om barns upplevelser av hemHD. Eftersom vi inte
hittade fler artiklar som handlade om barn valde vi att exkludera den artikeln da det kan
vara svart att jamfora barns och vuxnas upplevelser. Vi hade kunnat begransa oss
ytterligare i vara sokningar genom att vélja bort barn redan fran borjan.

Vi tror att det hade varit en fordel om vi hade hittat fler kvalitativa artiklar eftersom en
del av syftet var att beskriva upplevelser. Artiklar med citat fran patienterna var sarskilt
givande att lasa och de bidrog till att det var latt att skapa sig en bild av patientens
upplevelse. For att se resultat pa halsorelaterad livskvalitet ar dock kvantitativa artiklar
ocksa passande. Flera lander och varldsdelar var representerade i de valda artiklarna.
Inte sa 6verraskande var att studier med flest antal deltagare kom fran Australien dar
hemHD ar mer vanligt forekommande &n i andra lander. Vi hittade bara en artikel som
baserades pa en svensk studie och det hade naturligtvis varit intressant att ta del av fler
forskningsresultat fran Sverige. Vid genomlasningen av artiklarna kunde ganska snart
tre olika huvudteman, som vi senare slog ihop till tva, identifieras. Svarigheten var att
sortera huvudtemana i subteman eftersom manga omraden berdr varandra.

Vi hade en forforstaelse i det valda amnet da vi bada har arbetat inom dialysomradet.
Nackdelen med forforstaelse i amnet var risken att missa detaljer om patienternas

upplevelser i artiklarna. Detta pa grund av att vi for snabbt bildade oss en uppfattning
om hur patienterna upplevde att hemHD paverkade deras halsorelaterade livskvalitet.

RESULTATDISKUSSION

“My health is so much better than before. I have normal blood pressure and
normal appetite, restful nighttime sleep and more energy than when | was on in-
center treatment...I’ve joined the world of “living’ again, and that feels really
good.” (Boardman, 2007, s.50)

Ovanstaende citat ar skrivet av en patient som i en artikel sjalv skriver om hur hennes
liv forandrats efter att hon bytt fran dialys pa klinik till hemHD. Vi tycker att citatet ger
en bra beskrivning av det som framkommit i resultatet. Meningen med var
litteraturstudie var att fa en 6kad kunskap kring hur patientens halsorelaterade
livskvalitet paverkas av hemHD. Vi hade redan innan arbetet pabdrjades en forforstaelse
om att det skulle visa sig vara positivt for manga patienter att byta till hemHD eftersom
vi hort det beréattas fran bade sjukskoterskor och patienter. Resultatet bekraftar till stor
del var forforstaelse och det ar gladjande att se att det finns stod i litteraturen for
patienternas upplevelser. Resultatet ger oss mer kunskap och forstaelse om vad det ar
som gor att patienter som har valt hemHD mar battre jamfort med nér de hade dialys pa
klinik. Vi har pa sa satt ocksa fatt mer kunskap om hur det dagliga livet paverkas for
patienter som har dialys pa dialysmottagning och vad det & som saknas dem. Den
kunskapen &r vardefull och kan forhoppningsvis aven bidra till 6kad forstaelse om hur
det dagliga livet paverkas for patienter som har dialys pa dialysmottagning.

Resultatet redovisas i tva olika huvudteman som i sin tur ar indelade i vardera fyra
subteman. Intentionen &r att resultatets teman ska kunna relateras till begreppet
hélsorelaterad livskvalitet, det vill séga hur halsan och valbefinnandet paverkats av
sjukdom och behandling utifran fysiska, psykiska och sociala aspekter.
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Betydelsen av tid aterkommer i flera subteman. Patienten “vinner "helt enkelt tid nar
tiden inte langre behGver laggas pa att transportera sig till och fran dialysbehandling, fa
dialys pa klinik och kanske till att ma daligt efter behandling. Att sjalv kunna styra 6ver
sin tid hjélper patienter med hemHD i sin stravan att leva ett sa normalt liv som majligt.
Patienter som drabbas av langvarig sjukdom langtar efter att kunna leva sitt liv som det
var innan sjukdomen, som att arbeta, delta i fritidsaktiviteter, umgas med familj och
vanner (Ohman et. al., 2003). Resultatet visar att det ar just det som patienter med
hemHD vaéljer att lagga sin frigjorda tid pa. Eftersom manga hemHD patienter dessutom
mar battre och far 6kad energi kan de lagga sin tid pa det som de tycker ar viktigt i livet.
Kraften att orka umgas med familj och vanner 6kar och med det dven valbefinnandet.
Att ha ett arbete har inte betydelse bara for ekonomin utan ocksa for att uppratthalla sitt
sociala néatverk. Att ha ett arbete bidrar till en k&nsla av meningsfullhet och motiverar
ocksa patienten att skota sina behandlingar pa ett optimalt satt (Lockridge et al., 2004)
Naturligtvis spelar det ocksa roll for mojligheten att arbeta att medelaldern for patienter
som har hemHD &r lagre (Ageborg et al., 2005). Det borde vara stérre chans for en
patient att fortsatta arbeta efter en eventuell njurtransplantation om det varit mojligt att
vara kvar pa arbetsmarknaden under dialystiden.

Genom att flytta sin dialysbehandling fran sjukhuset till sitt hem far patienterna en
battre sjalvkansla, ett 6kat oberoende och stérre egenkontroll. Okad sjélvstandighet och
mer kunskap om sin behandling gor att patienten blir, fran att ha varit mottagare av vard
pa sjukhuset, till en aktiv aktor med kontroll dver sitt eget liv. Det var intressant att se
att de alltmer kom att se sig sjalva som friska individer. Pa sa satt forandras forhallandet
mellan sjukskoterska och patient. | arbetet med patienter med langvarig sjukdom maste
sjukskaterskan kanske ibland vaga ta ett steg tillbaka och lita pa att patienten vet vad
som &r bast for honom eller henne, dven om det inte alltid blir s3 som vi tycker ar bast.
Att patienten, med rédsla for vad personalen ska saga, valjer att inte alltid beratta om de
modifieringar de ibland gor i sin behandlingsregim tyder pa att de fortfarande ser det
som att det ar personalen som bestammer (Polaschek, 2005). Men det galler naturligtvis
att vara observant for det kan ocksa vara ett tecken pa att patienten inte har tillracklig
kunskap om sin sjukdom och behandling. Enligt Berglund (2011) &r det viktigt att vi ar
medvetna om att larandet ar en process som foréndras Over tid. Vi kan inte luta oss
tillbaka och tro att patienten ar fardiglard, vi maste vara lyhdrda och erbjuda patienten
kontinuerliga diskussioner om patientens livssituation och dialysbehandling. Det &r en
utmaning for oss som sjukskéterskor hur vi ska forhalla oss till patienterna i den alltmer
personcentrerade varden. En spannande utmaning som staller hoga krav pa hela
vardorganisationen. Sjukskoterskor som mater patienterna maste ocksa stalla krav pa att
fa lara sig och fa ratt verktyg till att kunna ge stod och lara ut pa basta sétt.

De manga och tata kontakterna pa en dialysmottagning skapar ofta en familjar stamning
i de moten som sker. Patienterna tycker oftast att det ar socialt trevligt att vistas pa
dialysmottagningen, de lar kdnna personalen och andra patienter. Det &r nagon som
vantar pa dem och bryr sig om dem. Det finns exempel pa patienter som tyckt att det
blivit for ensamt och ként sig oroliga for att ha hemHD och av den anledningen bytt
tillbaka till dialys pa mottagning (Agar et. al, 2003). Men for dem som haft bada
behandlingsalternativen vérderas oftast friheten att ha hemHD hdgre an tryggheten pa
avdelningen. For patientens anhdriga kan dock effekten bli den motsatta, de k&nner sig
istallet mer bundna till dialysbehandlingarna an tidigare. Desto viktigare &r det da att
patienten far en grundlig utbildning och kanner sig saker innan det ar dags att ta hem
dialysmaskinen. Meningen &r att patienten ska kunna skétas sin dialysbehandling sjalv
utan att vara beroende av anhdriga eller sjukvardspersonal.
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| de artiklar som resultatet bygger pa diskuteras inte mojligheten att kunna resa med sin
dialysmaskin. Men det tillfor ytterligare en dimension till ordet frihet.

’Last winter my husband and | spent a weekend watching some high school
basketball games at the state tournament. We simply made our hotel
reservations, gassed up the car and packed my supplies. You Can’t beat
FREEDOM! (Boardman, 2007, s.50)

Dialyspatienter ar inte bara bundna till dialysmaskinen utan ocksa till platsen dar
dialysmaskinen ar placerad. Sarskilt infor sommaren kommer fragor fran manga
patienter om mojligheten att fa gastdialys pa andra orter, dar till exempel 6vriga
familjen ska tillbringa semestern. Manga patienter har sommarstugor dar de inte langre
kan vistas eftersom resorna till dialysmottagningen blir for langa. Med den situation
som rader med fulla dialysavdelningar runt om i landet ar det mycket svart att ordna
gastdialys for patienterna. Det ar dessutom dyrt for hemmalandstiget att betala for
’sina” patienters dialys i ett annat landsting och darfor brukar antalet dialystillfallen
vara begransade. Okat antal patienter som har hemHD skulle frigora fler platser pa
dialysavdelningarna och kanske fler patienter kunde erbjudas géstdialys. En patient som
ar van och trygg med hemHD kan ocksa léra sig att resa med dialysmaskinen om det
onskemalet finns. Idag ar det mojligt tack vare tekniska losningar och sma
dialysmaskiner som det gar att ta med sig.

Kostnaden for hemHD diskuteras i nagra av artiklarna som ingar i resultatet. Vi har valt
att inte presentera det i resultatet eftersom det inte var vart syfte med arbetet. Det som
redovisas &r att det blir ekonomiskt billigare med hemHD jamfért med konventionell
dialys pa klinik (Agar et. al., 2003; Ageborg et al., 2005; Kooistra et al., 1998).
Anpassning av hemmet, kostnader for material etc. & hdgre an for en patient som har
dialys pa mottagning. Men hemHD medfor bland annat minskade personalkostnader,
lokalkostnader och transportkostnader. Agar et al (2003) redovisar att kostnaden for
sjukskaterskor vid hemHD ar hélften sa stor jamfort med om patienten har
konventionell dialys pa klinik. Patienter som har hemHD ar friskare och tillbringar farre
dagar inlagda pa sjukhus med allt vad det innebar med olika underskningar,
provtagningar och behandlingar. Resultatet visar ocksa att patienter med hemHD
anvander farre antal mediciner vilket innebér ytterligare en minskad kostnad for bade
patienten och samhallet.

HemHD passar naturligtvis av olika anledningar inte alla, men resultatet visar att langt
manga fler an idag skulle kunna fa stora vinster med forbattrad livskvalitet genom att ha
hemHD. Vissa patienter har antagligen mer att vinna. Pierratos (1999) foreslar att
patienter som med stor sannolikhet inte kommer att transplanteras hor till den gruppen.
Likasa patienter som har stora besvér av dialysrelaterade symtom och stora patienter
som kanske inte uppnar tillrackligt med dialys med standardbehandlingen

tre ganger/ vecka. Patienter som &nnu inte redan borjat med dialys ar definitivt en
malgrupp for hemHD. Den gruppen bor enligt Pierratos forberedas redan pa det
predialytiska stadiet och borja trana for hemHD sa fort de maste starta dialysbehandling.

Vem bér da ansvaret for att en patient i de predialytiska stadiet véljer den behandling
som passar bast? Hur ska patienten som efter att ha fatt information om olika alternativ
egentligen sjalv kunna valja? Vardpersonalens har ett stort ansvar att lara kanna
patienten sa pass val sa att det gar att diskutera de olika alternativen ur just den
patientens perspektiv. Det & mycket viktigt att processen fore dialysstart far ta tid. Det
ar en process som sjukskoterskan till stor del kan ansvara for. Naturligtvis tillsammans
med ansvarig lakare men de upprepade kontakterna mellan patienten och sjukskdterskan
gor det lampligt att stor del av diskussionen férs mellan dem. Aterigen méste krav
stallas pa vardorganisationen att ge den tid och personal som behdvs for att méta en
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manniska som drabbats av langvarig sjukdom. Det val som gors forst behdver
naturligtvis inte vara bestédndigt men erfarenheten séger att det ar latt att stanna kvar vid
forstahandsvalet, som inte sa sallan ar dialys pa dialysmottagning eller peritonealdialys.
Det &r ett stort beslut som ska tas av en patient som &r pa vag att forandra sin
livssituation. Ar det kanske var skyldighet att styra patienten mot det val som vi vet ger
okad halsorelaterad livskvalitet? Enligt Berglund (2011) hade manga patienter med
langvarig sjukdom gjort helt andra val om de bara fatt ratt information, pa ratt satt, fran
boérjan. For framtiden tycker vi darfor att det ar viktigt att kunskapen kring hemHD och
dess positiva effekter 6kar bland sjukvardspersonal som méter dessa patienter.
Patienterna behdver mer information kring hemHD och dess fordelar. Det kan kanske
till och med vara viktigt att till viss del styra behandlingsvalet. Att anvénda den nya
formen av njurskola som informationskalla dar patienten som redan &r i dialys &r med
och agerar “expert”, tror vi ar ett effektivt satt att paverka dialysvalet. Det blir ett helt
annat forum for blivande dialyspatienter att stalla fragor och samtala i nar de maéter
méanniskor med liknande bakgrund som sig sjélva.

Vi vagar anta att det finns fler dialyspatienter pa vara mottagningar som vill ta ver
ansvaret for sin egen dialysbehandling men som aldrig har blivit tillfragade.

Pa dialysmottagningen ar det vanligtvis en sjukskoterska som tar hand patienten och
skoter behandlingen. Det &r latt att kora vidare i “gamla hjulspar” och det ar latt att ge
patienterna dialys som vi alltid gjort. Att dialysera en patient utan att ta sig tid att
formedla sin kunskap och utbilda patienten gar fortare an att géra motsatsen. Pa vissa
dialysmottagningar erbjuds sjélvdialys vilket innebér att patienten sjalv skoter sin
behandling och sjukskdterskan finns som stod. Det finns dven sa kallade
satellitavdelningar som inte ligger i direkt anknytning till nagot sjukhus men déar
patienter kan boka tider och komma for att sjélva utfora sin dialysbehandling.

Hodge (2010) skriver i sin artikel ” The path to a paradigm shift in hemodialysis” att det
kravs nya guidelines inom njursjukvarden. Den dialysbehandling som forordas maste
vara det basta mojliga som kan erbjudas, istallet for minimalt tillrackliga som det star i
dagens guidelines. Det bésta mojliga definieras som det som leder till basta méjliga
valbefinnande och l&angst 6verlevnad for patienten. Vastra Gotalandsregionen tillsatte
2003 en utredning om hur den framtida dialysvarden i Storg6teborg skulle se ut ur ett
patientperspektiv. Det konstaterades att det fanns ett intresse hos patienter som har
dialys att fa mer information om sjalvdialys i hemmet eller pa satellitavdelning. Det var
dock minoriteten av patienterna som skulle kunna téanka sig sjalvdialys av nagot slag.
Utredarna konstaterade att det kan bero pa att det da (2003) i Goteborg inte fanns
tillgang till vare sig sjalvdialys pa sattelitavdelning eller hemHD. Pa fragan om
patienterna kunde ténka sig mer dialystid/ vecka om det ger béttre halsa svarade
majoriteten ja eller kanske. Erfarna dialyssjukskoterskor bedomde att 20 % av
patienterna skulle kunna klara sjélvdialys pa avdelning och ytterligare 10 % av
patienterna ansags kunna klara hemHD (Vastra Gotalandsregionen, 2003). Det har snart
gatt 10 ar efter utredningen och det &r positivt att bade sjalvdialys pa dialysmottagning
och hemHD har startat i Goteborgsomradet. Men fortfarande i blygsam omfattning, och
varfor har ingen satellitavdelning startat? Vi tror att det férutom ekonomin till stor del
beror pa vilket engagemang och intresse som finns fran dem som har majlighet att
bestamma dver dialysutbudet.

| var litteraturstudie fann vi att patienter som har hemHD upplever en béttre
hélsorelaterad livskvalitet. Patienterna upplever en 6kad frihet att rada 6ver sin egen tid,
att ta ansvar for sin egen hélsa och att kunna arbete. De upplever ett dkat valbefinnande,
storre sjalvstandighet, battre fysisk hélsa och farre dialysrelaterade symtom. Darfor
anser vi att fler borde erbjudas hemHD som forstahandsalternativ. For dem som av olika
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anledningar inte kan ta hem dialysmaskinen men &nda vill och kan klara sig sjéalv bor
sjalvdialys pa satellitavdelning erbjudas. Da frigors ocksa mer resurser for dem som
maste fa dialys pa dialysmottagning. Om begreppet hemHD avdramatiseras och
sjukvardens instéllning till hem HD eller sjalvdialys pa satellitavdelning forandras
borde det vara ett realistiskt framtidsscenario.
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Agar, J. W., Sommerville, C. A., Dwyer, K. M., Simmonds, R. E.,
Boddington, J. M., & Waldron, C. M.

Nocturnal Hemodialysis in Australia

Hemodialysis International

2003

Australien

Utvardera ett statligt finansierat program med hembaserad dialys atta
timmar per gang, sex natter per vecka

Kvantitativ och kvalitativ studie.Sexton patienter som haft dialys pa
sattelitavdelning eller daglig hemhemodialys mer dn 3 manader tranades
for nattlig hemhemodialys. Tretton dialyserade hemma 8-9 timmar per
natt, sex nétter i veckan, medan tre dialyserade 8-9 timmar per natt
varannan natt. Parametrar som biokemi, lakemedelsanvéndning, sémn,
kostnader for material, personal och lakemedel foljdes under 18 manader.
Intervju om kognitiva funktioner gjordes.

25

Ageborg, M., Allenius, B-L., & Cederfjall, C.

Quiality of life, self-care ability, and sense of coherence in hemodialysis
patients: A comparative study

Hemodialysis International

2005

Sverige

Att undersoka om det finns nagon skillnad i livskvalitet,
egenvardsformaga och kansla av sammanhang om patienterna dialyserar
sig sjalva hemma eller inne pa klinik, eller har dialys som skéts av
sjukvardspersonal pa klinik.

Kvantitativ studie.19 patienter deltog. Patienterna fick fylla i tre olika
enkater; SF-36, Appraisal of self-care agency och The sense of coherence
questionnaire. Enkaterna fylldes i vid ett tillfalle.

30

Blogg, A., & Hyde, C.

Enhancing lifestyle through home haemodialysis

EDTNA/ ERCA Journal of Renal Care

2006

Australien

Att faststalla effekterna for patienter som har dialys i hemmiljé och har
andrat sin dialysregim med stod fran The Sidney Dialysis Centre.
Kvantitativ och Kvalitativ studie. Ett frageformular skickades till 83
patienter som dialyserade i hemmiljo, antingen nattdialys eller manga
timmar dagtid. Undersokningen omfattade demografiska data, fragor som
kravde ja/nej svar och 6ppna kvalitativa fragor. Svarsfrekvensen var 94
%.
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Cafazzo, J. A., Leonard, K., Easty, A. C., Rossos, P. G, & Chan, C. T.
Patient-Perceived Barriers to the Adoption of Nocturnal Home
Hemodialysis

Clinical Journal American Society Nephrology

2009

Canada

Att forsta vilka hinder patienterna upplever och som medfor att nattlig
hem hemodialys inte & mer vanligt trots att det har visats forbéattra
kliniska resultat for patienterna

Kvantitativ och kvalitativ. 56 patienter som hade nattlig hemhemodialys
och 153 patienter med konventionell hemodialys deltog. Deltagarna
svarade pa 122 fragor i ett frageformulér. SF-12 anvandes for att
uppskatta sjalvupplevd hélsa. The Modified Appraisal of Self-Care
Agency, The Spielberger State-Trate anxiety Inventory for adults och The
Multidimensional scale of perceived Social Support anvandes i analysen
av svaren. Ytterligare 20 patienter, varav tre som annu inte paborjat
dialys, intervjuades utifran the Health Belief Model.

28

Cases, A., Dempster, M., Davies, M., & Gamble, G.

The experience of individuals with renal failure participating in home
haemodialysis

Journal of Health Psychology

2011

England

Att fa insikt i den subjektiva upplevelsen av att leva med hemHD av
individer som har hemHD

Kvalitativ. Sex patienter som haft hemHD mellan tvd manader och fem ar
intervjuades i 60-90 minuter. Intervjuerna spelades in och var
analyserade med en fenomenologisk tolkande analys. Fragorna tackte tre
omraden; upplevelsen av att starta hemHD, behandlingens paverkan pa
sjalvkansla, bemastrande, livsstil, upplevelsen av sjukvarden och stodet
fran sjukvarden nar man hade hemHD

42

Kooistra, M. P., Vos, J., Koomans, H. A., & Vos, P. F.

Daily home haemodialysis in the Netherlands: effect on metabolic
control, haemodynamics, and quality of life

Nephrol Dial Transplant

1998

Nederlanderna

Att undersoka effekterna av 6kat antal dialysdagar fran tre ganger/vecka
till 6 ganger/vecka utan att andra dialystiden.

Kvantitativ studie. Matningar gjordes vid start, efter 8 veckor och efter
24 veckor. Den metaboliska kontrollen undersoktes genom blodprover,
den hemodynamiska kontrollen genom blodtrycksmatningar och
patienterna fick svara pa livskvalitetsformular (Nottingham Health
profile och RAND 36)
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Lockridge, R. S., Spencer, M., Pipkin, M., Campbell, D., McPhatter, L.
A., Anderson, H., 0.a.

Nightly home hemodialysis: Five and one-half years of experience in
Lynchburg, Virginia

Hemodialysis International

2004

USA

Att utvérdera ett hem hemodialysprogram som pagatt under fem ar
Kvantitativ studie. Patienterna fyllde i SF36 frageformular efter 6, 12, 18
och 24 manader och darefter arligen samma dag som de startat nattlig
hemhemodialys. 25 patienter startade programmet, fyra patienter fanns
kvar efter 5 ar.

Lakemedelsanvandning, blodtryck, sjukhusvistelse foljdes dver tid.

5

Namiki, S., Rowe, J., & Cooke, M.

Living with home-based haemodialysis: insights from older people.
Hemodialysis International

2009

Australien

Att forsta de utmaningar aldre méanniskor med njursjukdom och hem
hemodialys moter i sitt vardagliga liv.

Kvalitativ studie. Fyra deltagare mellan 60-75 ar med njursjukdom och
som nyligen paborjat hemhemodialys deltog. Djupintervjuer som
spelades in pa band och utsattes for en kvalitativ temagranskning.
53

Polaschek N

Hemodialysis at home: The client experience of self-treatment

Journal of Renal Care

2005

Nya Zeeland

Att beskriva nyckelfunktionerna kring erfarenheterna att leva med
hemhemodialys

Kvalitativ studie dar sex patienter deltog. Alla patienterna genomforde tre
semistrukturerade intervjuer pa vardera 1 timme. Intervjuerna skedde i
deras respektive hem.

14

Polaschek N

Doing dialysis at home: clients attitudes towards renal therapy

Journal of Clinical Nursing

2007

Nya Zeeland

Att beskriva karaktaristiska attityder mot terapeutisk behandling i en
grupp som har dialys i hemmet.

Kvalitativ studie. 15 patienter med hemhemodialys och 5 patienter med
peritonealdialys deltog. Patienterna intervjuades vid ett tillfalle i sitt hem.
Intervjuerna varade cirka en timme dar de fick prata fritt om saker som
rorde deras behandling.
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Lee, W,, ... Tong, K-L.

One year experience of nocturnal home haemodialysis with an alternate
night schedule in Hong Kong

Nephrology

2011

Kina
Att utvérdera erfarenheten av det forsta aret med nattlig hemHD i Hong
Kong.

Kvantitativ. Kliniska parametrar av 14 patienter som haft nattlig
hememodialys i ett ar analyserades retroperspektivt. Quality of Life
undersoktes med ett frageformular.
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Van Eps, C. L., Jeffries, J. K., Johnson, D. W., Campbell, S. B., Isbel, N.,
Mudge, D. W., Hawley, C.M.

Quality of life and alternate nightly nocturnal home hemodialysis
Hemodialysis International

2010

Australien

Att undersoka livskvalitet for patienter med nattlig hemhemodialys.
Patienterna hade tidigare konventionell hemodialys pa klinik, hade varit
transplanterade eller haft periotonealdialys.

Kvantitativ. Prospektiv observationsstudie med kohort design. 63
patienter deltog under 3 ar. Alla patienter fick en KDQOL enkat som ar
framtagen for dialyspatienter for att belysa livskvalitet. Enkéten
besvarades vid studiens start, efter 6 manader och efter 12 manader.

30

\os, P. F, Zilch, O., Jennekens- Schinke, A., Salden, M., Nuyen, J.,
Kooistra M, M. P., van Huffelen, A.C., Sitskoorn, M.M.

Effect of short daily home haemodialysis on quality of life, cognitive
functioning and the electroencephalogram

Nephrology Dialysis Transplantation,

2006

Nederlédnderna

Att undersoka effekten av hemhemodialys genom EEG, QoL formulér
och neuropsykologiska undersokningar av patienter med hemHD och
patienter med dialys pa klinik och deras livskvalitet
Kvantitativ.A-B-A design. Patienterna inkluderades i studien fran dialys
pa klinik 3 ganger/vecka till hemHD i sex manader och sedan atergang
till dialys inne pa klinik 3 ganger/vecka. De fick genomga EEG,
neuropsykiatrisk undersokning samt svara pa QoL formular.

Det fanns aven en kontrollgrupp som hela tiden var kvar inne pa
dialysklinik och fick dialys 3 ganger/vecka.
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