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Abstract

Backround: In Sweden just over 3200 people are treated with haemodialysis. The treatment
is usually performed 3 times per week, 3-5 hours per session. Kidney- and dialysis care stands
out from other treatments and chronic diseases in that way that it brings a great restraint and
need for adaptation for the individual. Person-centered care and patient participation are
concepts that today has become central in Swedish law texts and policies, and are looked
upon by Swedish citizen as a basis for good care. Yet nothing so far indicates that the status of
the patient has improved in practice. Aim: The aim of the study was to describe the endorsing
and hindering of patient participation within the setting of haemodialysis. Method: The study
was conducted as a systematic literature review of 14 qualitative primary studies which were
published between 2010-2020. Result: The conducted qualitative context analysis led to four
main themes: “Body or life”, “In a vulnerable situation”, “Participation through
knowledge” and “the Nursing relationship”. The result showed that participation was
endorsed if the patient found an acceptance of disease and treatment, and if the staff valued
the patients experience and self-care resources. Obstacles for participation included the
disadvantage for patients in terms of knowledge within an advanced care environment and
burden of symptoms and vulnerability, but also the traditional hierarchical setting of care, lack
of resources and nurses adapting a caring role. Conclusion and implication: The conclusion
and clinical implication for nursing staff includes the value of using the patients resources,
make sure that the patient receives an adequate knowledge base and that the medical
understanding gets adjusted to the patients’ life and person.



Sammanfattning

Bakgrund: I Sverige behandlas drygt 3200 personer i hemodialys. Behandling utfors
vanligen 3 ganger per vecka, 3-5 timmar per gang. Njur- och dialysvard utmarker sig fran
andra behandlingar och kroniska sjukdomar da den innebar mycket stor inskrankning och
anpassningar i livet for individen. Personcentrerad vard och patientdelaktighet &r begrepp som
i dag blivit centrala i svensk lagtext och styrande dokument, och betraktas av svenska
medborgare som en férutsattning for god vard. Annu visar dock inget som indikerar att
patientens stallning har forbattrats i praktiken. Syfte: Syftet med studien &r beskriva
mojligheter och hinder for patientdelaktighet specifikt for hemodialysvard. Metod: Studien
genomfordes genom systematisk litteraturstudie av 14 kvalitativa primérstudier som
publicerats mellan 2010-2020. Resultat: Genomférd kvalitativ innehallsanalys mynnade ut i
fyra huvudteman: “Kropp eller liv”, “I en sarbar situation”, “Delaktighet genom kunskap”
samt “Vardrelationen”. Resultatet visade att delaktighet framjades om patienten fann en
acceptans av sjukdom och behandling, samt om personalen vardesatte patientens erfarenheter
och egenvardsresurser. Hinder for delaktighet bestod i patientens kunskapsunderlége i
avancerad vardmiljo, symtombadrda och sarbarhet, men dven traditionellt hierarkisk ordning,
resursbrist och sjukskoterskor som antog en vardande roll. Slutsats och implikationer:
Slutsatser och kliniska implikationer for vardpersonal handlar om att tillvarata patientens
resurser, sakerstalla att patientens erhaller ett adekvat kunskapsunderlag samt att den
medicinska forstaelsen relateras till patientens liv och person.
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Inledning

Sjukskoterskans roll har fordndrats genom tiden, fram till 1970-talet var sjukskoterskans
framsta roll att tjana lakaren framfor patienten och malet for sjalva varden var snarare att bota
sjukdomar &n att varda patienter (Ekman et al., 2014). Patienter betraktades lange som ett
objekt inom medicinsk vetenskap utan nagot reellt inflytande 6ver sin situation och det
patienter hade att saga ansags ofta ovidkommande (Cassell, 1976). Denna syn pa en patient
som objekt blev annu starkare nér ldkaren fick en mer dominant roll inom den medicinska
vetenskapen omkring ar 1900 — patienten dvergick fran att vara en manniska som var sjuk till
att vara en kropp med olika sjukdomar och tillstand. Under mitten av 1900-talet var tilltron till
lakare stor och sjukdomar som tidigare varit obotbara kunde nu botas, vilket ledde till att
lakare innehade stor auktoritet. Patienten ifragasatte sallan lakaren och fick heller inte veta
sarskilt mycket om de medicinska atgarder som gjordes (Lassen, 2012). Under senare hélften
av 1900-talet skedde ett skifte inom medicinsk vard och patienter blev betraktade som en
viktig del av sin egen vard (Ashworth & Longmate, 1992).

Allteftersom vi narmar oss dagens datum har varden kring en patient blivit mer ett samarbete
mellan olika professioner, snarare an den hierarkiska ordning som tidigare radde (Fagerstrom,
2011). 1 och med att personcentrerad vard far allt storre spridning inom varden ar det av dnnu
mer vikt att inkludera patienten i sin egen vard och framja dennes delaktighet, framfor allt
inom varden av kroniskt sjuka patienter, sdsom i varden av patienter med kronisk njursvikt
som genomgar dialys som behandling (Hedman, 2020). Patienter med avancerad njursjukdom
— liksom andra patienter drabbade av kroniska sjukdomar — har ofta levt lange med sin
sjukdom och besitter generellt en stor kunskap och erfarenhet om sitt tillstand (Hedman,
2020). Att lara sig leva med dialyskravande avancerad njursjukdom kan beskrivas som en
balans mellan kraven fran livet och sjukdomen. Sjukdomen finns dar och livet behover till
stor del anpassas darefter, samtidigt som livet maste levas. En person som drabbas behdver
lara sig hur sjukdomen paverkar for att kunna hantera den och dess komplikationer och pa sa
satt bevara sin livskvalitet (Berglund, 2011). I och med patientens ofta stora kunskap och
erfarenhet stalls det krav pa bemdétandet hos vardgivaren och patienten har ett behov av att
bemotas med respekt och bekréaftelse av dess formaga att hantera sin sjukdom (Hedman,
2020).
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Bakgrund

Patientdelaktighet
Definition

Patientdelaktighet bestaende av patient; person som &r foremal for medicinsk eller psykiatrisk
vard och delaktighet; aktiv medverkan, ofta med tonvikt pa kanslan av att vara till nytta eller
ha med-inflytande (Svenska Akademien, 2020). Delaktighet &r ett begrepp inom hélso- och
sjukvarden sedan mitten av 1900 talet. Begreppet har historiskt definierats och tolkats av
beslutsfattare och ofta avgransats till medverkan i beslut gallande vard och behandling, dar
patienten i traditionell betydelse bjuds in av personalen. Pa senare ar har kunskapen 6kat kring
innebdrden for patienten vilket har vidgat begreppet till att omfatta mer av att ta tillvara och
lyfta fram patientens egna resurser, erfarenheter och varderingar (Eldh & Winblad, 2018).
Patienters beskrivning av delaktighet handlar i huvudsak om att dela kunskap och respekt med
sin vardgivare. Den framsta aspekten som lyfts fram ar vikten av att bli hord av
vardpersonalen, men aven att erhalla forklaring éver de symtom och problem som foreligger
(Eldh et al., 2010).

Halabi et al. (2020) presenterar utifran en sammanstéllning av 39 vetenskapliga artiklar en
Oversikt av begreppet patientdelaktighet och nérliggande begrepp. Hér beskrivs “’patient-
centered care”, ’patient engagement” och “’patient participation” som de mer dvergripande
begreppen som Overlappar och ligger ndrmast varandra i betydelse. ”Patient education” och
’patient partnership” ses som dess forutsattningar och ”patient empowerment” som patientens
motivation och formaga, varfor dessa placeras som underliggande dimensioner.

Begreppet &r i dag centralt och mycket vanligt forekommande bade i dagligt tal inom héalso-
och sjukvarden samt i manga landers lagtexter och styrande dokument i syfte att starka
patientens roll och stéllning och darmed 6ka kvalitén och sékerheten (Eldh & Winblad, 2018).
Varldshalsoorganisationen betraktar patientdelaktighet som en grundlaggande princip (WHO,
2013). Socialstyrelsen (2015a) definierar delaktighet inom hélso- och sjukvarden som ett
sammanfattande begrepp som innebér att den enskilde har inflytande 6ver sin egen vard och
omsorg. Att patienten ska vara delaktig i sin vard &r aven tydligt reglerat i Patientlagens 5:e
kapitel (SFS 2014:821), dar tydliggors att varden i sa stor grad som majligt ska bedrivas och
utformas i samrad med patienten sjalv och patientens medverkan ska utga fran individuella
forutsattningar och 6nskemal. Aven nirstende ska ha en stor del i patientens vard om detta &r
mojligt och 6nskat av patienten sjélv. | dag finns det &ven en europeisk standard for
patientdelaktighet i personcentrerad vard (CEN, 2020). Standarden har utvecklats i syfte att
underlatta, utvéardera och utveckla patientdelaktighet pa bade klinik- och organisationsniva.

Inflytande och delaktighet betraktas av svenska medborgare som en forutsattning for god vard
(Wallstrom et al., 2017). Flera studier visar pa en positiv inverkan pa patientens livskvalitet,
foljsamhet till rekommendationer, tilltro till egen formaga och tillfredsstallelse med varden.
Effekten ar dven kostnadseffektiv genom kortare vardtider pa sjukhus och 6kad vardkvalitet
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(Ekman et al., 2012; Socialstyrelsen, 2015b; Wallstrém et al.,2017). Enligt Kristensson Uggla
(2020) &r dessa effekter inte endast 6nskvérda utan kommer att vara rent nédvéndiga i de
utmaningar som kommer i samband med en allt mer aldrande befolkning. Da
patientdelaktighet i dag anses som odelat positiv och sjalvklar har forskningsomradet pa
senare ar inriktat sig mot vad begreppet egentligen innebar samt vilka faktorer som skapar
patientdelaktighet (Eldh & Winblad, 2018).

Innebord

Enligt Halabi et al. (2020) bestar begreppet patientdelaktighet av sju vasentliga dimensioner;
Tid maste finnas for att personal och patient ska kunna skapa relation, utbyta information och
mojliggora en éverenskommelse. Undervisning dar personalen sékerstaller att patienten far
den kunskap som krdvs for att kunna bli en aktiv partner. Delad information och kunskap
genom en 6ppen dialog som inkluderar patientens asikter och erfarenheter och med malet att
minska kunskapsgapet mellan patient och personal. Delat ledarskap makt och ansvar innebar
ett skifte fran att gora ”for patienten” till att gora “med patienten”. Genom att personalen
slapper pa makten och kontrollen dkar patientens autonomi och mojlighet till beslutsfattande.
Delat beslutsfattande blir en mojlighet genom de 6vriga dimensionerna och sker genom en
process dar patientens preferenser och vérderingar vérdesétts, patienten blir medveten éver de
val som finns och hur de sjalva kan hanterar sin situation. Partnerskapet ses som det
slutgiltiga steget och préglas av fortroende, 6ppen dialog aktivt engagemang och en
gemensam forstaelse for roller och ansvarsomraden. Involvera familj och narstaende ses som
en pagaende process som gar éver alla dimensioner.

Forutsattningar

Halabi et al. (2020) beskriver sex paverkande dimensioner utifran vardpersonal och patient;
Personalens individuella karaktarsdrag sasom sociodemografiskt- och psykosocial bakgrund,
uppfattningar, mal och vérderingar. Personalens attityd, ett holistiskt synsatt, dar patientens
erfarenheter och prioriteringar varderas, maste komma ur personalens egen évertygelse.
Personalens kompetens och erfarenhet, klinisk skicklighet och medicinskt kunnande, men
aven kommunikativ kompetens sasom aktivt lyssnande och férmaga att ge bade fysisk och
emotionellt stod. Patientens individuella karaktéarsdrag sasom sociodemografisk och
psykosocial bakgrund (alder, kén, etnicitet, utbildningsniva, socioekonomisk status),
bakomliggande sjukdom, allvarlighetsgrad och i vilken utstrackning livet paverkas av
sjukdomen. Patientens attityd, motivation, forvantningar, vilket kan variera beroende tidpunkt
och situation. Patientens kunskap och fardigheter i hantering av halsotillstand och behandling.

Angel och Frederiksen (2015) belyser dock att det inte racker med goda intentioner och en
positiv attityd. De menar att det ofrankomligen alltid foreligger en ojamlikhet i relationen
mellan patient och personal da patienten lamnar en del av sin autonomi i handerna pa
professionella i forhoppningen att detta skall ge ett béattre resultat. Enligt Kristensson Uggla
(2020) befinner sig en patient i ett trefaldigt underlage; dels ett institutionellt sadant, da
patienten kastas in i en vardapparat och per automatik langst ner i vardens hierarki- dels dven
ett kognitivt underlage, da vardpersonal oftast innehar en storre kunskap och kompetens &n
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patienten sjalv. Den tredje delen av detta trefaldiga underlége utgors av ett existentiellt
underlége, da patienten som en individ med sviktande hélsa &r i ett utsatt lage. Aven Angel
och Frederiksen (2015) menar att svar sjukdom, dalig hélsa och hog alder minskar
mojligheterna till delaktighet liksom individens begransade insikt i halso- och sjukvardens
sprak, organisation och arbetssétt. Ibland maste personalen respektera situationer nar
patientens intresse eller mojlighet till delaktighet &r begransad. Tid att skapa relation, utbyta
information, kunskap och erfarenheter sétter dven stor press pa hélso- och sjukvardssystemet.
Dessa hinder vacker fragor kring om forvantningarna pa delaktighet ibland &r orealistiska och
leder till missndje. Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2018) skriver om att
delaktighet kan betyda olika saker beroende pa situation och individ och kan darfor inte
beskrivas som ett statiskt begrepp. Patienter med allvarlig kronisk sjukdom har till exempel
andra behov &n person som soker vard for en kortvarig infektion.

En uppféljning efter patientlagens implementering (Myndigheten for vard- och
omsorgsanalys, 2017) visar &nnu inget som indikerar att patientens stéllning har forbéttrats. |
motsats anser nu farre patienter an tidigare att de har fatt tillrackligt med information, och
farre patienter upplever att varden efterfragar och valkomnar deras delaktighet. Personalens
kunskaper om patientlagen visar sig dven vara lag. | internationella jamforelser visar sig
svensk halso- och sjukvard ha lagre formaga att gora patienten delaktig an jamfarbara lander
(Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, 2014a; Wallstrém et al., 2017). Personer med
kronisk sjukdom erbjuds bland annat inte den tid och dialog och information som kravs
hantering av sjukdomen och sin situation.

Enligt Kristensson Uggla (2020) innebér inforandet av personcentrerad vard stora
institutionella och professionella utmaningar dar anstéllda inom halso- och sjukvarden maste
forandra sitt satt att arbeta i grunden, vilket &ven innebar att den hierarkiska organisationen
kommer att beh6va utmanas. Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2018) anser att
delaktighet behdver relateras till den regionala och lokala kontexten, strukturella
forutsattningar och skillnader, sasom tillgang till personal och olika tekniska losningar for
kommunikation. Det kravs battre samordning, kontinuitet och tillganglighet vilket innebér
forandringar pa organisations- och systemniva. Detta arbete bor dock ske utan direktreglering
av arbetet pa klinisk niva, da det ar av vikt att professionerna behaller sin autonomi
(Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, 2018; Winblad et al., 2020). Okad kunskap om
erfarenheter inom olika kliniska sammanhang behovs for att identifiera de férutsattningar och
utmaningar som finns for olika patientgrupper (Angel och Frederiksen, 2015; Myndigheten
for vard- och omsorgsanalys, 2018).

Avancerad njursjukdom

Kronisk njursvikt innebdr kort att njurarnas funktion ar nedsatt, vilket orsakas av att en av
njurarna eller bada har blivit skadade — exempelvis pa grund av hypertoni eller diabetes.
Njursvikt delas in i fem stadier utefter uppmatt glumeruldr filtrationshastighet (GFR), och
antalet symtom och deras allvarlighet 6kar i takt med avtagande njurfunktion. Om njurskadan
ar tillrackligt stor sker en successiv forsamring av njurfunktionen éver tid, d&ven om det som
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primart har orsakat skadan har forsvunnit eller stagnerat. Vid GRF pa dver 30 mL/minut
(stadie 1-3) kan patienten vara relativt symtomfri, men vid lagre GRF blir de kliniska
symtomen starkare — sasom exempelvis aptitnedsattning och avmagring eller trotthet. De
forsta symtomen &r ofta relaterade till 6vervatskning, sasom hjartsvikt eller lungédem
(Jacobson, 2018). Om GFR sjunker till en niva av <30 mL/minut (stadie 4) narmar sig
patienten punkten for att paborja dialysbehandling, och bor fa information om
behandlingsmaojligheter sdsom dialys och transplantation, ibland dven tidigare om symtomen
som uppkommer pa grund av nedsatt njurfunktion ar besvéarande och inte gar att hantera
konservativt (Daugirdas et al., 2015). Behandlingen bestar i de lagre stadierna framst av
prevention och forhindrande av en forsamrad njurfunktion. Detta inneb&r eventuella
livsstilsforandringar samt att patienten behdver vara observant 6ver dkade vétskeforluster och
om de sker kompensera med mer vétskeintag (Jacobson, 2018). Kostrekommendationer
forandras dessutom i takt med njurfunktionsniva och justeras individuellt utefter patientens
aktuella nivaer i serum av exempelvis kalium. Proteinintaget ska garna vara reducerat i stadie
3-5 for att forhindra progress av njursvikt, medan det vid aktuell dialysbehandling istéllet
rekommenderas ett hogre proteinintag pa grund av forlusten av proteiner i samband med
dialys (Ikizler, et al., 2020). Aven komplikationer vanliga for njursvikt — sésom exempelvis
hogt blodtryck, anemi och stord kalk- och fosfatomséttning — behdver behandlas
farmakologiskt for att forhindra ytterligare njurskada (Jacobson, 2018).

Dialysbehandling

Vid arsskiftet 2019/2020 var antalet njursjuka i Sverige som behandlades med dialys 4090
personer, varav 859 behandlades med peritonealdialys och resterande med hemodialys
(Svenskt njurregister, 2020). Peritonealdialys utfors i hemmet och innebdr att patienten via en
dialyskateter lagd direkt in i bukhalan for in en elektrolytlosning med glukos vanligtvis 4-5
ganger dagligen. Denna lésning drar via bukhinnan ut sma molekylara &mnen och vatska
genom osmos under cirka 6 timmar. Vid hemodialys erhaller patienten istéllet dialys via
blodet med hjalp av antingen en AV-fistel i armen eller via en central dialyskateter (Jacobson,
2018). Denna form av dialys sker oftast pa sjukhus och utférs vanligen 3 ganger per vecka, 3-
5 timmar per gang, ibland oftare och/eller med langre sessioner (Daugirdas et al., 2015).
Dialysvard skiljer sig fran andra behandlingar av kroniska sjukdomar genom att det ar en
behandling som paverkar en stor del av patientens liv (Hedman, 2020; Roberti et al., 2018).
For vissa patienter passar det battre att erhalla dialys i hemmet, da de kanner sig mindre lasta
om de inte behover ta sig till sjukhus for behandlingarna. Patienter kan uppleva dialys i
hemmet som en klar forbéattring av livskvaliteten, da de pa ett vis inte kanner sig sjuka och
dialysen mer blir en del av livet &n en medicinsk behandling. De behdver dessutom inte se
patienter med storre samsjuklighet som en paminnelse om deras kroniska sjukdom och hur illa
det kan bli (Rygh et al., 2012). Andra patienter valjer dock hemodialys pa sjukhus for att
kunna separera privatliv och sjukdom pa ett tydligare satt samt for att kunna ha den
medicinska personalen néra till hands (Robinski et al., 2016).

| dialysvard &r patientens forstaelse och delaktighet sarskilt viktig, da det kraver en stor
foljsamhet och kunskap ifraga om behandling och symtomlindring hos individen (Johnson et
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al., 2016). Aven mellan behandlingarna bor patienten félja rekommendationer angéende bland
annat kost- och vatskebalans for en optimal symtomkontroll och en langre uppskattad
livslangd (Durose et al., 2004). Da férmagan att gora sig av med slaggprodukter och vitska ar
reducerad ordineras patienter i dialys ofta begrénsning av kalium, natrium, fosfor via kosten,
och vétskeintaget begrénsas i takt med att urinproduktionen minskar. Ordinationerna syftar till
att minska risken for olika komplikationer och ges utefter radande situation (Engel & Pugh,
2019). Aven glukos- och lipoproteinmetabolismen paverkas negativt vid njursvikt och kan
orsaka komplikationer sasom minskad insulinkanslighet och forhojt kolesterolvarde
(Jacobson, 2018). Manga patienter upplever ibland stora svarigheter att f6lja restriktionerna
och en del motiveras forst vid symtom och komplikationer (Hong, et al., 2017).

Teoretiska utgangspunkter

Personcentrerad omvardnad har anvants som teoretisk utgangspunkt da relationen mellan
manniskor och bildandet av ett partnerskap mellan patient och vardgivare ligger till grund
(McCormack & McCane, 2010). Utgangspunkten &r att patienter ar personer med en egen
vilja och individuella behov och férmagor (Ekman et al., 2014; Ekman et al., 2011).
Personcentrerad vard ar ett begrepp som anses ha sitt ursprung inom humanistisk psykologi
och under 2000-talet har begreppet fatt alltmer inflytande 6ver den svenska hélso- och
sjukvarden (Svensk sjukskoterskeforening, 2016). Partnerskapet som definierat inom
personcentrerad vard kraver att bade patient och vardgivare ar delaktiga i varden av den sjuke
och att patienten ses som en resurs. Inflytande och delaktighet fran patientens sida kombineras
med vardpersonalens kompetens och bildar detta partnerskap (Lindstrom Kjellberg & Hok,
2014).

McCormack och McCance (2010) beskriver utifran sjukskoterskans profession karnan i
personcentrerad omvardnad genom fyra centrala begrepp. Vara i relation betonar vikten av
mellanmanskliga relationer vilket mojliggor en terapeutisk vardrelation som skall praglas av
ett icke ddmande 6msesidigt fortroende. Vara i social varld sammankopplar méanniskan med
dess sociala varld. Genom att respektera levnadsberattelsen ges mojlighet att forsta
manniskans sammanhang och vem vi & som person och vad som ar viktigt i livet. Vara pa
plats syftar pa att manniskor lever i ett sammanhang och en kontext i vilken var person
framgar. Sjukskdterskan maste aven forhalla sig till vardmiljon och organisationens
varderingar. Vara med sig sjalv handlar om att som méanniska bli erkénd, respekterad och
betrodd. Sjukskoterskan har ett ansvar att skapa sig en bild av vad patienten varderar i livet
samt hur de hanterar och forstar sin nuvarande situation, sjukskoterskan maste dven vara
medveten om hur de egna varderingarna paverkar.

Problemformulering

Patientrollen har senaste arhundradet forandrats och antagit en allt storre del i vardrelationen
mellan sjukskéterska och patient. Personcentrerad omvardnad som innebér ett fokus pa just
patientdelaktighet far alltmer spridning i den svenska hélso- och sjukvarden. Klinisk
forskning har dkat kunskapen om vad patientdelaktighet innebar och hur vi kan uppna det,
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och det finns en stor samstammighet kring dess positiva effekter for patienten — sdsom
forbattrad livskvalitet, egenvardsférmaga och allman tillfredsstallelse med varden.

Idealet dar patienten &r en aktiv deltagande part — vilket dven aktuell lagstiftning trycker pa —
stammer dock fortfarande inte alltid 6verens med verkligheten och det finns mycket att
utveckla i den Kkliniska verkligheten. Ett kant hinder &r att det per automatik foreligger ett
underléage for patienten ifrdga om kunskap och fallerande halsa, men aven personalens tids-
och resursbrist.

Att leva med aktiv hemodialysbehandling innebdr att behandlingen upptar en stor del av livet
och kréaver kunskap, engagemang och delaktighet bade i fraga om sjalva behandlingen och
tiden mellan behandlingarna for att kunna fungera pa ett adekvat satt. Férutom kost- och
vatskerestriktioner och behdver dven patienten ta hansyn till att en stor del av vardagen upptas
av dialysbehandling. Det &r en utmaning for sjukskdoterskan att kunna framja delaktigheten for
patienter med njursjukdom under aktiv dialysbehandling och dra nytta av den inneboende
kunskapen som finns hos varje individ.

Syfte

Att beskriva mojligheter och hinder for patientdelaktighet inom hemodialysvard.

Metod

Design

For att skapa en 6verblick av det samlade forskningslaget och en helhetsforstaelse valdes
systematisk litteraturstudie som metod. Systematisk sammanstallning av resultat fran
primarstudier har skett utifran vald fragestallning. Resultatet har forutsattningar att ge ett
starkt vetenskapligt stod for evidensbaserad vard och praktisk handlande genom att flera
forskningsresultat ger mer &n enskilda studier var for sig (Friberg, 2017; Willman et al.,2017).
Urvalet har begransats till primarstudier med kvalitativ ansats for att ge en fordjupad
forstaelse av manniskors upplevelser och erfarenheter (Henricsson & Billhult, 2017).

Urval

For att begrénsa sokningen togs inklusions- och exklusionskriterier fram; artiklar som
inkluderades skulle vara skrivna pa engelska eller svenska, vara peer reviewed samt handla
om dialys, kronisk njursjukdom och delaktighet. Kvantitativa artiklar och artiklar aldre &an tio
ar exkluderades samt artiklar som inkluderade barn och/eller ungdomar.
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Datainsamling

| strdvan efter att specificera sokningen anvénde sig forfattarna av PEO (Bettany-Saltikov &
McSherry, 2016) och delade upp syftet enligt foljande:

P (Population and their problem) = Patienter med njursjukdom som genomgar
dialysbehandling

E (Expusure) = Delaktighet

O (Outcomes or themes) = Mojligheter och hinder

Artikels6kning gjordes i databaserna Pubmed, Cinahl, Psycinfo, Scopus samt Svemed+. Med
hjélp av Svensk MeSH (Karolinska institutet, 2020) hittades lampliga engelska sokord med
dess synonymer, ytterligare sokord som forfattarna efter diskussion sinsemellan ansag
lampliga lades till dessa synonymer. Sokstrangar skapades som Iag till underlag for sékningar
i tidigare namnda databaser (bilaga 1). Dessa sokningar gjordes i fritext, da detta dven
fangade upp MeSH-termer och gav ett tillrackligt riktat urval.

Urvalsprocess

Utifran namnda kriterier och s6kningar hade \
forfattarna sitt forsta urval av artiklar (urval Urval identifierat genom databassékning (Urval 1)
1). Titlar och abstrakt lastes igenom och (n=443)

artiklar som ej stod i relation till inklusions-
och exklusionskriterierna foll bort (urval 2).
De kvarvarande artiklarna (urval 2) lastes
sedan i sin helhet och diskuterades utifran
syftet vilket gjorde att ytterligare ett antal
artiklar foll bort. Dessa artiklar
sammanfattades kort med forfattarnas egna (
ord och kvalitetsgranskades sedan utifran en

s N

Urval med hénsyn till kriterier (Urval 2)
(n=79)

Urval efter helhetslasning (Urval 3)

checklista for kvalitativa studier, framtagen (n=25)

av Critical Appraisal Skills Programme

[CASP] (2018). Ytterligare en artikel foll p .
bort da den ej holl en god kvalitet, vilket i Urval efter borttagandet av dubbletter
sin tur gav ett slutligt urval som ligger till (n=15)

grund for resultatet (urval 3). Vid denna

tidpunkt insag forfattarna att sokningar i

databaserna Cinahl och Psykinfo enbart f

frambringat dubbletter som bidrag till det Slutligt urval eﬂ(enr:';‘f;"tetsgra”Sk”i”g ‘
slutliga urvalet, men sokningarna lamnades ‘

kvar i sokhistoriken (bilaga 1). Processen ar Figur 1:a

beskriven i Figur 1:a.
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Analys

Data analyserades utifran en kvalitativ innehéllsanalys - Extraherad text

av 14 artiklar. Enligt Polit & Beck (2017) innebar en

TP 0 . "The sense of being one step ahead
kvalltat_lv innehallsanalys att kondensera och hI'F'[a in one's daily life, in terms of the
karnan i en beréttelse genom att bryta ner data till diSﬁase and the tl;eatment, .
mindre meningsbérande enheter som blir till monster Sf;i?gésggsoﬁgiigﬁngtﬁgg]ngg
som ligger till grund for olika teman. De for resultatet ma|t<_ln9 one a.p?]rmﬁ[].'.” gle tfag: t?

. " .. optimize one's nea resteat e

valda artiklarna analyserades forst i sina helheter och P al., 2019 s. 12§39)

lastes pa djupet av bada forfattarna. 1 genomlasning
framkom meningar, fraser och yttranden som horde
ihop och handlade om liknande upplevelser, som i ‘”—

—

Tema ‘

dialog mellan forfattarna grupperades in i fyra olika i
Delaktighet genom kunskap

prelimindra teman. Diskussion fordes kontinuerligt
under analysens gang om vad som var relevant och
vad som passade in i vilket tema. For att ytterligare - \
tydliggora resultatet delades texterna in ytterligare i Subtema

passande subtema. Exempel pa analysprocessen kan Okad kunskap

ses i Figur 1:b.

Figur 1:b
Etiska stallningstaganden

For att sa langt det ar mojligt undvika systematiska fel, sasom att irrelevant data samlas in
eller att studier som borde vara med missas, har sokning och urval av primérartiklar gjorts
efter val genomténkt syfte och formulering av sokord (Willman et al., 2017). Sokvégar,
sokord, avgransningar samt inkluderings- och exkluderingskriterier redovisas bade for att visa
att all tillganglig och relevant kvalitativ forskning pa omradet tagits med, men dven att inga
studier exkluderats pa fel grund, sdsom att de eventuellt inte bekraftar den egna forforstaelsen
(Polit & Beck, 2017; Willman et al., 2017). | genomlasning och granskning har det av
uppsatsforfattarna funnits en medvetenhet om risken for under- eller Gvertolkning, vilket har
kravt ett kritiskt sjalvreflekterande i dialog mellan forfattare och handledare.

De kvalitativa primarstudierna som inkluderats har kontrollerats utifran World Medical
Association (2013) grundlaggande etiska principer for forskning som omfattar manniskor. Det
skall enligt dessa principer finnas en tydlig beskrivning av att deltagarna blivit informeras om
forskningens syfte, om frivillighet och om rétten att nér som helst avbryta sin medverkan utan
vedergallning. Deltagarna fysiska eller psykiska integritet skall inte ha paverkats och
personuppgifter skall ha hanterats konfidentiellt. Forskningen skall &ven vara godkénd av en
forskningsetisk kommitté i det land dar forskningen bedrivits (Cdster, 2014; World Medical
Association, 2013). Artiklarna som ligger till grund for resultatet for analys uppfyllde dessa
krav.



Resultat

Resultatet baseras pa 14 kvalitativa primarstudier
(bilaga 2). Studierna ar utforda i Norge, Sverige,
Danmark, Storbritannien, USA, Australien och
en studie ar utford i flera lander. Resultatet
belyser patientdelaktighet inom hemodialys
utifran flera perspektiv och baseras pa utsagor
fran patienter, sjukskoterskor, lakare, dietister,
chefer och narstaende. Resultatet belyser
komplexiteten i det tudelade fokus som ligger i
patientens stravan efter livskvalitet och autonomi
gentemot personalansvar och medicinska
riktlinjer. Hinder for delaktighet besar i
patientens kunskapsunderlége i hogteknologisk
miljo, sarbarhet och symtombdrda, men dven
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Kropp eller liv

Acceptans

I en hégteknologisk miljé

Tudelat fokus — livet eller behandlingen
| en sarbar situation

Foérlorad kontroll

Bristande kommunikation
Delaktighet genom kunskap

Passiv mottagare av information

Makt dver information

Okad kunskap
Vardrelationen

Vérdande roll

Strdvan efter dialog och samarbete

Figur 1:c

hierarkisk ordning, bristande kommunikation och resurser samt sjukskoterskans traditionellt
vardande roll. Delaktighet framjas om patienten finner en acceptans av sjukdom och
behandling, samt om personalen visar intresse och vardesatter patientens kunskap,
erfarenheter och egenvardsresurser. Resultatet presenteras i 4 huvudteman och 10 subteman

(se Figur 1:c).

Kropp eller liv

Dialys inkraktar pa livet i hog grad och kraver ett visst matt av accepterande av patienten for
att vara en framgangsrik behandling. Balansen mellan att leva och att vara kroppsligt sjuk ar
ibland svarfangad. Att kunna framja delaktigheten i den sarbarhet som den avancerade

vardmiljon innebar har utmaningar.

Acceptans

Njursvikt och dialys innebar i sig patientdelaktighet, da sjukdomen och dess behandling gick
ut over hela patientens livssituation och kravde delaktighet dygnet runt, bade ifraga om att
vara pa plats for behandlingar samt att félja kost- och vatskerestriktioner (Andersen-Hollekim
et al., 2019; Andersen-Hollekim et al., 2020; Arestedt et al., 2019; Davison & Cooke, 2015;

Glyde et al., 2019; Tong et al., 2017).

Enligt flertalet studier krédvdes det att patienterna accepterade sin sjukdom for att kunna gora
nédvandiga férandringar i livet med mal att minska symtombdrdan (Arestedt et al., 2019;

Arestedt et al., 2020; Davison & Cooke, 2015; Finderup et al., 2016). Enligt Goff et al. (2015)
uttryckte patienter som sag sig som optimister och kunskapssokande dven en storre acceptans
av dialysen an de som var mer pessimistiska. | en studie av Finderup et al. (2016) erholl
patienter och sjukskoterskor ett verktyg som innebar att patienterna skrev ned vilka 6nskemal
och bekymmer de hade och forde en dialog om dem med sjukskoterskan. En del patienter i
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denna studie insag att de inte till fullo accepterat sjukdomen som deras, utan hade sett
problemen sjukdomen medfoérde som problem tillhérande vardpersonalen — de var passiva i
sin behandling. Né&r patienterna i studien vél hade accepterat sjukdomen och dess behandling
och darigenom erkant problemen som sina egna, fann de ocksa losningar pa dessa problem
med hjalp av sjukskoterskan.

Detta styrktes &ven av andra studier som uppgav att patienter som accepterar sin sjukdom,
samt erholl kunskap om hur kroppen reagerar och larde sig hur symtom kunde hanteras blev
mer delaktiga (Arestedt et al., 2019; Arestedt et al., 2020; Davison & Cooke, 2015).

I en hogteknologisk miljo

Personalens expertkunskaper blev extra patagligt i och med hantering av den medicinskt och
den tekniskt avancerade dialysmaskinen som kunde leda till forstarkning av de traditionella
hierarkiska rollerna dér patienten passivt tar emot behandling. (Andersen-Hollekim et al.,
2019). Dialysbehandlingens syfte att halla patientens kropp i biokemisk balans gav manga
ganger de medicinska malen foretrade enligt bade personal och patienter. Acceptabel niva pa
vatskebalans olika blodvérden sasom kalium, karbonat, fosfat, hemoglobin och parathyroidea
efterstravades i syfte att undvika mer langtgdende komplikationer (Aasen et al., 2012a; Aasen
et al., 2012b; Andersen-Hollekim et al., 2020; Tong et al., 2017). Laboratorievarden
upplevdes av personalen som latta att mata och forsta och paverka, men var svarare att
overblicka for patienten (Aasen et al., 2012b; Glyde et al., 2019; Stevenson et al., 2018; Tong
et al., 2017). Personalen ansags besitta bade makt och kunskap i syfte att hjalpa varfor
patienterna kande att de maste lita pa dem och acceptera deras beslut utan att klaga (Aasen et
al., 2012b; Andersen-Hollekim et al., 2020; 8, Goff et al., 2015).

Enligt Tong et al., (2017) beskrev lakare hur kliniska riktlinjer och rekommendationer kunde
vara svara att applicera da det ibland var oférenliga med patientens referenser. Aven resurser
och kostnader inom dialysvarden kunde paverka patientens majligheter att medverka i beslut
(Aasen et al., 2012a; Aasen et al., 2012b; Tong et al., 2017). | val av till exempel blodaccess
Iag risken for infektioner till grund for personalen starka rekommendation om fistel framfor

central dialyskateter, detta vagde ofta tyngre an patientens intresse och eventuella 6nskemal.

Tudelat fokus — livet eller behandlingen

Att kombinera livet och arbetslivet med dialysbehandling uppgavs som en utmaning
(Andersen-Hollekim et al., 2020; Glyde et al., 2019; Hamlin et al., 2013; Stevenson et al.,
2018; Tong et al., 2017). En mojlighet att lyckas med livspusslet ansags generellt vara att ha
inflytande Over tiderna som spenderas i dialysbehandling (Aasen et al., 2012b; Andersen-
Hollekim et al., 2020; Hamlin et al., 2013). Enligt patienterna var det sjukskdterskan som
hade makten att besluta om nar dialysen var klar for dagen och de var ofta motvilliga att till
exempel avsluta tidigare nar de inte ansag det medicinskt forsvarbart (Andersen-Hollekim et
al., 2020). Aasen et al. (2012b) uppgav att mindre dialysmottagningar generellt innebar 6kad
delaktighet genom 6kad flexibilitet och mer tid for patienterna.
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Enligt Arestedt et al. (2020) ansag sjukskoterskor det som ett grundléaggande
patientdeltagande att skota maskinerna och det praktiska, medan patienterna snarare sag det
som ett medel for storre frihet, eftersom det forkortade dialystiden da de inte behévde invanta
personal for att forbereda och avsluta behandlingen. Detta styrktes &ven av Davison och
Cooke (2015) som beskrev att sjukskaéterskor sag fordelar med storre patientdelaktighet i
praktiska delar av behandlingen. Att det for patienten frdmst handlade om 6kad frihet
namndes &ven i andra studier (Arestedt et al., 2019; Hamlin et al., 2013). Enligt Hamlin et al.
(2013) innebar storre delaktighet i det praktiska vid behandlingen mer frihet for patienten i
och med att beroendet av personalen minskade. Det gav dven kénsla av att vara friskare och
fick patienterna att vaxa som manniskor och fa ett 6kat sjalvfortroende.

En del patienter valde livskvalitet framfor livslangd genom att ibland franga kostrad och
vatskerestriktioner (Aasen et al., 2012b; Andersen-Hollekim et al., 2020; Glyde et al., 2019;
Tong et al., 2017). Viss flexibilitet i behandlingen ansags av personalen som framjande for
delaktigheten med hénsyn till patientens personliga omstandigheter, prioriteringar och
kulturella skillnader (Stevenson et al., 2018; Tong et al., 2017). Patientens dnskemal om till
exempel kortare dialystid och friare kost innebar ofta ingen omedelbar paverkan, men en
betydande medicinsk risk pa langre sikt som var svar att 6verblicka for patienten enligt
vardpersonal (Glyde et al., 2019; Tong et al., 2017). Lakare beskrev dilemmat med att
tillgodose patientens behov av kunskap och information och att inte samtidigt skramma
patienten med den bistra sanningen om komplikationer och dddlighet (Tong et al., 2017). Det
var en balansgang mellan att tillgodose patientens frihetsbehov och lakaransvaret, de var
villiga att se till personen men kénde att de hade ett ansvar gentemot det fysiska tillstandet.
Hogre alder ansags av personal forsvara storre flexibilitet, med storre fokus pa livskvalitet
(Stevenson et al., 2018; Tong et al., 2017).

| en sarbar situation

Patientens sarbarhet blir extra patagligt vid allvarlig sjukdom och uppstart av
livsuppehallande dialysbehandling, patienten lagger sig bokstavligen i handerna pa personalen
och dialysmaskinen. Vid denna beroendesituation blir dialog och kommunikation kring
behandling viktig, inklusive nar och hur denna eventuellt skall avslutas.

Forlorad kontroll

Patienter som nyligen startat dialys beskrev ofta fértroende, tacksamhet och respekt for
personalen (Aasen et al., 2012b; Andersen-Hollekim et al., 2020). Andra patienter beskrev en
kénsla av forlorad kontroll och frihet, att befinna sig i en férodmjukande beroendestallning
samt maktloshet. De beskrev dialysenheten mer som ett fdngelse med personalen som
fangvaktare och patienten som ett paket eller en mobel (Aasen et al., 2012a; Aasen et al.,
2012b; Andersen-Hollekim et al., 2020). Ju langre tid patienterna hade befunnit sig i dialys
desto mer maktlosa k&nde de sig (Aasen et al., 2012b; Andersen-Hollekim et al., 2020). Yngre
patienter, patienter med hogre utbildningsniva och social status samt patienter som véntade pa
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njurtransplantation upplevdes generellt mer aktiva an andra i sitt informationssékande (Aasen
et al., 2012a; Aasen et al., 2012b; Stevenson et al., 2018).

Den aldre patienten upplevdes av personal som passiv och villig att acceptera situationen utan
att stalla krav eller framfora egna 6nskemal (Aasen et al., 2012a; Andersen-Hollekim et al.,
2019; Goff et al., 2015). Vidare begrénsade sjukdomens allvarlighetsgrad motivationen och
formagan att vara delaktig i sin egen vard (Aasen et al., 2012a; Aasen et al., 2012c; Stevenson
et al., 2018). Nar patienten var paverkad av de uremiska symtom som ofta foreligger vid akut
uppstart av dialys 6vertogs beslut av personalen i storre utstrackning (Andersen-Hollekim et
al., 2019; Arestedt et al., 2020).

De standiga kontrollerna av blodprover och vikt avsljade pa ett tydligt sétt patientens
handlingar utanfor dialysenheten vilket dven kunde skapa kéanslor av skuld och daligt
sjalvfortroende (Andersen-Hollekim et al., 2020). Flera patienter beskrev samtidigt en strdvan
mot att komma 6verens med personalen och uppfylla deras 6nskemal (Aasen et al., 2012b;
Andersen-Hollekim et al., 2020). En del patienter beskrev en rédsla for vad som skulle hdnda
om de inte gjorde som personalen sade — godtagbar eller bristande féljsamhet kunde bade
beldnas och straffas genom personalens bemétande (Aasen et al., 2012b; Andersen-Hollekim
et al., 2020; Goff et al., 2015).

Bristande kommunikation

Bristen pa kommunikation och planering av ett eventuellt avslut av den livsuppehallande
dialysbehandlingen forekom i artiklarna. Ansvaret och initiering av samtal kring livets
slutskede ansags av patienter, narstaende och sjukskoterskor som oklart (Aasen et al., 20123;
Aasen et al., 2012c; Goff et al., 2015). Vid forsamring av patientens tillstand saknades ofta en
tydlig kommunikation angaende patientens énskemal. Enligt sjukskoterskor var det enklare
for lakaren att fortsatta med dialysbehandlingen &n att ta beslutet att avsluta den (Aasen et al.,
2012a). Nar det blev for sent for patienten sjalv att uttrycka sina 6nskemal 6verlamnades
beslutet manga ganger till narstaende (Goff et al., 2015).

Brist pa samordning och kommunikation mellan olika kliniker, professioner samt logistiska
problem sasom transport patalades vilket kunde leda till en frustration hos patienterna
(Andersen-Hollekim et al., 2020; Glyde et al., 2019; Stevenson et al., 2018). Dessa brister
kunde enligt patienterna resultera i forseningar till exempelvis transplantationsutredning eller
annan kirurgi (Andersen-Hollekim et al., 2020; Glyde et al., 2019). | vissa fall fick inte
patienten reda pa att de blivit strukna fran vantelistan for njurtransplantation (Aasen et al.,
2012b). Denna brist pA kommunikation kunde leda till misstro mot personalen, att de visste
nagot som de inte berattade, vilket 6kade kanslan av maktldshet och att vara reducerad till ett
objekt (Andersen-Hollekim et al., 2020; Glyde et al., 2019).
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Delaktighet genom kunskap

Om patienten &ger kunskap om sin behandling framjas delaktigheten genom 6kad forstaelse
av sin sjukdom och hur atgarder och symtom hanger ihop. | det utsatta kunskapsunderlaget
patienten innehar kan denna aspekt av delaktighet vara en utmaning.

Passiv mottagare av information

Studier benamnde patienter som genomgar dialysbehandling antingen som passiva mottagare
av information eller som mer aktiva sokare av kunskap (Aasen et al., 2012a; Aasen et al.,
2012b; Andersen-Hollekim et al., 2019; Arestedt et al., 2019; Davison & Cooke, 2015). Vissa
patienter var nojda med att 6verlata alla beslut och atgarder till personalen,och litade pa deras
expertis. Att vissa patienter var ndjda att inta en passiv roll starktes av flera studier (Aasen et
al., 2012a; Andersen-Hollekim et al., 2019; Davison & Cooke, 2015; Glyde et al., 2019)
Enligt Arestedt et al. (2019) var det viktigt att denna passivitet skedde enligt patientens
onskemal och att mojligheten att kunna vélja att vara passiv kunde ses som en form av
delaktighet. Onskemal om hur mycket delaktighet patienten 6nskade kunde dessutom skifta
med tiden. Enligt Aasen et al. (2012b) var det framst hogutbildade patienter som stéllde fragor
och ville veta mer, medan de med lagre utbildning inte riktigt visste vad de skulle fraga om.

| uppstarten av dialysbehandlingen forelag det initialt ofta hinder for mottagligheten for
larande och information hos patienten. Ofta skedde starten av dialys akut och patienten befann
sig inte bara pa okand mark, utan led dven av symtom sasom uremi, kognitiv funktionsbrist
eller trotthet (Aasen et al., 2012b, Andersen-Hollekim et al., 2019; Arestedt et al., 2019;
Arestedt et al., 2020). Vissa patienter behdvde &ven arbeta med att acceptera sjukdomen och
dialysen i sig och hade svart att ta till sig information pa grund av detta (Arestedt et al., 2020).
Patienter som ddaremot hade langre tid att forbereda sig var oftare mer kunniga och mottagliga
for information (Andersen-Hollekim et al., 2019; Arestedt et al., 2019).

Dialysvard var enligt flera studier komplex — det var utéver sjdlva behandlingen viktigt att
tanka pa kost- och vitskeintag (Andersen-Hollekim et al., 2019; Arestedt et al., 2019; Davison
& Cooke, 2015; Stevenson et al., 2018). Ofta kunde &ven andra sjukdomar komplicera dessa
restriktioner — multisjukhet ar vanligt i samband med njursvikt, vilket for patienterna ledde till
ytterligare forvirring 6ver raden om kost och vétska (Stevenson et al., 2018). Fér manga
patienter blev alla faktorer och motségelsefulla restriktioner dvervéldigande och tenderade att
leda till att patienten intog en passiv roll (Andersen-Hollekim et al., 2019; Stevenson et al.,
2018). Olika kostrad fran olika hall beroende pa vilken sjukdom som behandlades och av vem
Okade osékerheten och forvirringen hos patienten (Andersen-Hollekim et al., 2019; Stevenson
et al., 2018), som i slutdndan manga ganger valde att lyssna pa de rad som de sjalva fann mest
passande for deras situation (Glyde et al., 2019).

Makt dver information

Personalen dgde ofta informationen och valde at patienten vilken information som de behévde
erhdlla (Aasen et al., 2012a; Aasen et al., 2012b; Arestedt et al., 2020; Davison & Cooke,
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2015) och det forekom i manga fall framst en envagskommunikation (Andersen-Hollekim et
al., 2020; Davison & Cooke, 2015). | en studie av Aasen et al. (2012a) dar sjukskoterskor
tillfragades om vardandet av &ldre patienter i dialysbehandling ansags det att aldre ofta inte
behdvde eller ville veta sa mycket om sin dialysbehandling. I en annan studie av samma
forfattare (Aasen et al., 2012b) uppgav dock majoriteten av dldre patienter att de gérna ville
veta mer, men upplevde ingen uppmuntran och antog istéllet en passiv roll. Onskan hos
patienten om mer information aterkom dven i andra studier (Aasen et al., 2012b; Aasen et al.,
2012c; Goff et al., 2015) och uppkom enligt Goff et al. (2015) sérskilt nar en behandling
utfoll annorlunda an tidigare behandlingar eller nar symtomen var komplexa. Deltagarna i
denna studie uppgav &ven att personalen ofta var 6verdrivet optimistiska Gver prognos och
innehade en falsk attityd.

Sjukskaterskor foredrog enligt Andersen-Hollekim et al. (2020) att fokusera pa medicinsk
kunskap framfor patientens egna erfarenheter. Detta synsétt framkom &ven i en studie av
nefrologers syn pa delaktighet (Tong et al., 2017). Enligt Davison och Cooke (2015) valde
ofta sjukskoterskor att hanvisa till andra professioner — sasom exempelvis dietist eller kurator
— nar det gallde specifika problem, framfér att sjalva informera och utbilda patienten. Detta
forstarkte den hierarkiska ordningen inom sjukvarden dar patienten sags som en passiv
mottagare av information.

Okad kunskap

En patient med kunskap om behandlingen och dialysmaskinens funktion samt hur kroppen
paverkas ifraga om kost- och vatskeintag blev per automatik mer delaktig och fick dkad
sjalvkansla och stolthet 6ver att klara det sjalv (Andersen-Hollekim et al., 2019; Arestedt et
al., 2019; Arestedt et al., 2020; Davison & Cooke, 2015; Glyde et al., 2019; Hamlin et al.,
2013). Okad kunskap ledde aven till en starkare kansla av trygghet (Hamlin et al., 2013), dven
om patienterna ofta kande det som att de fick slass for att erhalla information och gara sig
horda (Aasen et al., 2012b; Andersen-Hollekim et al., 2020).

Ofta sokte dven patienterna information fran andra kéllor, sdsom internet, vanner eller
medpatienter pa dialysenheten (Andersen-Hollekim et al., 2020; Arestedt et al., 2020; Hamlin
et al., 2013). Ibland beskrevs att sjukskoterskan och patienten hade ett starkare samarbete, dar
sjukskaterskan lyssnade pa patientens tidigare erfarenhet av dialys och justerade mangden
vatska som skulle dras eller dar patienten sjalv rentav hade tillgang till dialysmaskinen for att
exempelvis kunna tysta alarm (Andersen-Hollekim et al., 2020). Det var enligt Arestedt et al.
(2019) och Stevenson et al. (2018) en svar balansgang att ge ratt mangd information vid ratt
tidpunkt till ratt individ, vilket stallde stora krav pa vardpersonalens fingertoppskansla.

Vardrelationen
Vardrelationen som uppstar i dialysvarden &r speciell i det hanseende att personal och patient

mots ofta och under lang tid. Patientens stravan efter dialog och 6kat samarbete kan dock
utmana sjukskoterskans traditionella vardroll,
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Vardande roll

Sjukskoterskor rorde sig mellan tva ytterligheter — en vardande eller undervisande roll — och
tenderade att anta en mer vardande roll; det vill séga att de tog 6ver alla moment och vardade
patienten, istallet for att lara och motivera patienten att géra momenten sjalv (Arestedt et al.,
2020; Davison & Cooke, 2015). Om sjukskdterskan ansag att patientens hade begransade
kunskaper om sin sjukdom och behandling fanns en ovilja att lamna 6ver ansvar (Andersen-
Hollekim et al., 2019; Arestedt et al., 2020). En studie av Arestedt et al. (2020) pekade pa att
sjukskoterskor delade med sig av mer information och ansvar till patienter som var mer aktiva
och de kande tillit for — en patient som i deras tycke saknade foljsamhet och/eller var mer
passiva erholl mindre information. Enligt Davison och Cooke (2015) var det ibland tidsbrist
som ansags vara skalet till denna vardande roll, det gick snabbare och var mer effektivt om
sjukskoterskan utforde momenten sjalv.

En stark och kunskapsstkande patient hade lattare att gora sin rost hord (Aasen et al., 2012a;
Davison & Cooke, 2015; Goff et al., 2015), samtidigt som patienter i en studie av Andersen-
Hollekim et al. (2020) uttryckte att sjukskoterskorna tenderade att undvika dem om de genom
att stalla krav eller ifragasatta rorde sig utanfor den traditionella patientrollen. Detta styrktes
av andra studier som beskrev att en stark och engagerad patient riskerade att utmana
sjukskaterskans expertroll och pa detta vis kunde det leda till ett undvikande beteende fran
sjukskaterskan (Andersen-Hollekim et al., 2019; Arestedt et al., 2020). Nar patienten blev mer
delaktig kunde detta &ven utmana sjukskoterskans kénsla av kontroll (Arestedt et al., 2020;
Davison & Cooke, 2015). | vissa studier patalade sjukskoterskorna att det var svart att bryta ut
ur denna traditionella vardroll, och att mycket lag pa ledning och chefer att trycka pa
forandring (Andersen-Hollekim et al., 2019; Arestedt et al., 2020).

Stravan efter dialog och samarbete

Manga patienter saknade personalens intresse for deras individuella preferenser, upplevelser
och ambitioner. De 6nskade dialog och ett utbyte av kunskap snarare &n information om
laboratorieresultat och instruktion dver vad de forvantades gora. Bristen pa dialog skapade
distans, gjorde att patienten kande sig bortglomd eller som ett objekt (Aasen et al., 2012b;
Andersen-Hollekim et al., 2020; Goff et al., 2015). Optimal patientvikt och dragning av
vatska och dialystid var till exempel sadant som ofta beslutades av personalen enligt vad de
ansag var det ratta och basta for patienten (Aasen et al., 2012a; Aasen et al., 2012b; Andersen-
Hollekim et al., 2020). Bade narstaende och patienter 6nskade mer kontakt med ansvarig
lakare, detta forsvarades genom att de till exempel inte visste nar lakaren skulle vara pa
enheten (Goff et al., 2015).

Personal, narstaende och patienter uppgav bristfallig interaktion och dialog med narstaende
(Aasen et al., 2012a; Aasen et al., 2012c; Goff et al., 2015). Trots att de i hdg grad paverkas
av patientens sjukdom och ofta har stort ansvar av att skéta det praktiska efterfragades inte
deras asikter om patienten var i daligt skick (Aasen et al., 2012c; Andersen-Hollekim et al.,
2019). Sjukskoterskan beskrevs som den som beslutade om och nar narstaende skulle
inkluderas samt vilken information de behdvde erhalla (Aasen et al., 2012a; Aasen et al.,
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2012c). Bade tid och ett fysiskt rum saknades for dem, och de visste inte om att det var tillatet
att folja med patienten (Aasen et al. 2012c). Narstaende fick aven kampa for information, om
vad som exempelvis skulle kunna handa mellan dialysbehandlingarna och vilka svarigheter
som skulle kunna komma i framtiden. De var inte alltid medvetna om réatten att vara delaktiga
och beskrev radsla Gver att stora och att vara till besvar for personalen. | en studie av
Andersen-Hollekim et al. (2019) beskrev dock sjukskdterskor att de hade forsokt att arrangera
moten och uppmuntra narstaende att félja med men utan att lyckas.

Bade personal och patienter beskrev tidsbrist som hindrande av dialog och samarbete (Aasen
et al., 2012b; Arestedt et al., 2020; Glyde et al., 2019; Goff et al., 2015; Stevenson et al.,
2018). Patienterna upplevde att personalen var stressad och darmed inte tillganglig for dialog
eller forhandling (Aasen et al., 2012b). Sjukskdterskor upplevde att det fanns en diskrepans
mellan de uppgifter som skulle utféras och de resurser och den tid som fanns till forfogande
(Andersen-Hollekim et al., 2019). Enligt Stevenson et al. (2018) beskrev sjukskoterskor sig
sjalva som uppgiftsorienterade med ett forlorat holistiskt synsétt nar det inte fanns tid for
fordjupad dialog och radgivning.

Nagra patienter beskrev att mojligheten till informella samtal, som latt kunde uppsta i
samband med behandlingen, underléttade delandet av upplevelser och information. Detta
Okade kanslan av att vara en del av teamet vilket framjade patientens engagemang i sin egen
vard (Andersen-Hollekim et al., 2020). Lyhordhet for hur patienten kanner sin egen kropp,
intresse for patientens forslag och idéer samt positiva installning till kompromiss gjorde att
personalen borjade lita pa patienten att kunna medverka i beslut (Aasen et al., 2012a; Davison
& Cooke, 2015; Hamlin et al., 2013). Om patienten gradvis fick lara sig om sin sjukdom och
aven fick lara kanna varandra i relationen patient/personal inom dialysvard sa framjades
delaktigheten och samarbetet (Arestedt et al., 2020; Finderup et al., 2016). | Arestedt et al.
(2020) foreslog deltagande sjukskoterskor att patienter borde stodjas i att fa ta ett steg i taget
mot att ta en storre praktisk roll i sin behandling, sdsom starta sin dialysmaskin eller duka upp
infor behandlingen med 6verseende av sjukskoterskan.

Diskussion

Metoddiskussion

Sokning efter vetenskapliga artiklar gjordes i totalt fem databaser. Tva av dessa frambringade
i slutdndan enbart dubbletter, men det kan ses som en styrka att s6kning gjordes i flera
databaser for att ge ett sa brett underlag for resultatet som majligt. De valda artiklarna ar
kvalitetsgranskade enligt CASP (2018) och haller god kvalitet, vilket 6kar studiens totala
trovéardighet. | en av artiklarna ndmndes ej etiska aspekter, dock uppger de att review boards
har granskat artikeln — review boards som visade sig ha etiska avvédganden som en del i sina
bedémningar.

Det férekommer manga narliggande begrepp inom omradet patientdelaktighet, darfor lades
mycket tid pa att forsoka ringa in flertalet av de sokord som kan komma ifraga. Begreppet &r
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dock komplext och det kan rada en viss oenighet kring definitionen, darfér finns en risk att
artiklar markerade med andra sokord men som faktiskt ber6r inneborden av patientdelaktighet
har missats.

Diskussion fordes huruvida artikelns geografiska ursprung spelade in for resultatet med tanke
pa olika landers skilda medicinska forutsattningar, men slutsatsen drogs att delaktighet i sig ar
universellt — darfor exkluderades inte artiklar utifran geografi. Daremot ledde urvalsprocessen
fram till studier varav majoriteten var genomforda i ett europeiskt och i flera fall nordiskt land
— detta var en relativt ovantad vandning och rimligheten diskuterades ifrdga om balansen pa
artiklar. Forfattarna anser att dverforbarheten till svenska forhallanden darmed 6kar, men att
resultatet inte oreflekterat kan dverforas till dialysenheter i lander med sémre ekonomiska
forutsattningar.

Samma huvudforfattare forekommer i nagra av de granskade artiklarna, i tva av dessa fall ar
det fraga om artiklar som hor ihop pa s vis att data ar insamlat vid samma tidpunkt och/eller
av samma deltagare. Det kan ses som en styrka med samma forfattare till flera studier da
litteraturstudiens syfte ar relativt specifikt — dessa forfattare tycks vara de som forskar och har
forskat om just delaktighet och dialysvard inom den tidsperiod s6kningen riktades mot.
Samtidigt kan det ses som en svaghet da det riskerar att gora resultatet nagot riktat ur dessa
forfattares synvinklar, samt att urvalet kan ses som mindre &n vad antalet granskade artiklar

uppger.

Forfattarna valde en aldersgréans pa tio ar géllande inkluderade artiklar, vid de forsta
sokningarna bekraftades rimligheten i denna tidsrymd da majoriteten av forskningen inom
amnet gjorts just de senaste tio aren. Detta kan ha att gora med i vilken takt personcentrerad
vard har uppméarksammats inom omvardnaden, dar delaktighet &r ett centralt begrepp.
Samtidigt kan aldersgransen ses som en svaghet da amnet i och med all forskning som gjorts
darfor utvecklats mycket under detta decennium, vad som var aktuellt 2010 ar majligtvis ej
lika aktuellt 1angre. Majoriteten av artiklarna som ligger bakom litteraturstudiens resultat ar
dock dnda skrivna inom de senaste aren — fem av de analyserade artiklarna ar skrivna 2019
och 2020, vilket kan tolkas som ett stigande intresse for &mnet.

| borjan av arbetet med litteraturstudien strdvade forfattarna efter samma syfte, men riktat mot
patienter med dialysbehandling generellt. Denna plan fick dock revideras da det inte gick att
finna tillrackligt mycket data om just peritonealdialys, Det hela slutade i studier om patienter
fran i stort sett enbart hemodialys, da de som dryftade delaktighet hos patienter inom
peritonealdialys antingen inte 6verensstamde med syftet eller inte holl tillrackligt hog
vetenskaplig kvalitet. Detta kan ses som intressant, da peritonealdialys pa sitt vis kraver en
stor delaktighet fran patientens sida da de sjalva oftast star for behandlingen.

| granskning och analys anser vi det varit en fordel med tva uppsatsforfattare, da en aktiv och
kritisk dialog mellan bada forfattare 6kar resultatets trovardighet. Det faktum att bagge
uppsatsforfattare har erfarenhet av njursjukvard och val insatta inom omradet har varit en
fordel, men gor aven att vi inte helt kan utesluta att denna forforstaelse kan ha fargat var syn
pa ursprungsmaterialet.

18



Marie Lang & Anna Tang, HT 2020

Resultatdiskussion

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2018) beskriver hur varden av patienter med
allvarlig kronisk sjukdom stéller andra krav pa delaktighet an patienter med kortvariga
halsoproblem. Dialyskravande njursjukdom &r speciellt i den man att behandlingen inskranker
pa flertalet aspekter av livet pa ett patagligt satt, en stor del av patientens tid spenderas pa
dialysenheten, manga ganger i decennier och till livet slut (Hedman, 2020; Robert et al.,
2018). Den som &r langvarigt sjuk har ofta byggt upp en kunskap och erfarenhet om sitt
tillstand. Vikten av att respektera och dra nytta av denna kunskap i syfte av att framja
patientens delaktighet betonas i flertalet av de granskade artiklarna. Resultatet visar aven
vikten av den drabbades acceptans av sjukdom och behandling, om patienterna sag problemen
som sina egna fann de losningar och blev mer aktiva i behandlingen. Pa ett liknande sétt
beskriver Berglund (2011) att en grundforutsattning for ett genuint larande vid kronisk
sjukdom d&r patientens konstaterande och erkannande av situationen. Detta kan vara en svar
och komplex process och den som drabbas kan inta en distans och ett starkt motstand att
forandras pa sjukdomens villkor.

Litteraturstudiens resultat visar pa fortsatt traditionellt hierarkiska roller och ett medicinskt
foretrade inom dialysvarden. Patientens underlage blir tydligt bade pa institutionell,
existentiell och kognitiv niva likt Kristensson Ugglas (2020) beskrivning. For att uppna
patientdelaktighet kréavs enligt Halibi (2020) att personalen slapper pa sin makt och kontroll.
Dahlberg och Ekman (2017) beskriver hur vardpersonal &r van att forsta och forklara
patienten ur ett naturvetenskapligt perspektiv. Vid medicinsk eller tekniskt komplexa
situationer kan latt stor uppmarksamhet laggas pa diagnos, laboratorievarden och
undersokningar, vilket 6kar risken att patientens behandlas som ett objekt. Denna hierarkiska
asymmetri riskerar att forstaelse och dverenskommelse uteblir. Aven kliniska riktlinjer och
resurser kunde enligt resultatet paverka patientens mojligheter till delaktighet, vilket blev
extra tydligt vid till exempel val av dialysaccess. | en sammanstéllning av dialyspatienters
upplevelser i valet av access (Casey et al., 2014) upplevde flera patienter att de var
emotionellt oférberedda och daligt informerade om hur en AV-fistel skulle anvéandas, sasom
behovet av aterkommande perforation av nalar och om risken for komplikationer. Kliniska
evidensbaserade riktlinjer for dialysaccesser fran Kidney Disease Outcomes Quality Initiative
(KDOQI) &r dock enligt Shah et al. (2020) under pagaende férandring dar de nya
rekommendationerna kommer att ha ett storre fokus pa patientens individuella preferenser.

Att kombinera livet med sjukdomen och dialysbehandlingen var en utmaning enligt
litteraturstudiens resultat. McCormack och McCance (2010) beskriver att en central del i
personcentrerad vard handlar om att respektera och forsta manniskans sammanhang och vad
som ar viktigt i livet. Enligt Berglund (2011) ger patienten ofta diagnosen mindre betydelse,
och hindren i vardagen som tvingar patienten att leva pa nya villkor hamnar istéllet i fokus.
En mojlighet att minska dessa hinder kunde enligt litteraturstudiens resultat vara att ha
inflytande éver dialystiderna, vilket dock var nagot som patienten séllan hade makt 6ver —
mindre mottagningar utanfor stora stader tycktes dock ha storre mojligheter till flexibilitet.
Mojligheterna att som patient skota praktiska delar av behandlingen gav dven det en
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forutsattning for okad frihet och minskat beroende, da de exempelvis inte behdvde invanta
personal for att paborja sina behandlingar. Reid et al. (2016) och Roberti et al. (2018)
poangterar pa liknande séatt vikten av flexibla tider och majligheter till gastdialys.

Resultatet visar att en del patienter valde livskvalitet framfor livslangd genom att ibland
franga medicinska rekommendationer, konsekvenser av detta dr dock svara att 6verblicka for
patienten. Pa liknande satt beskriver Reid et al. (2016), Hemmet och MclIntyre (2017) och
Urquhart-Secord et al. (2016) att patienterna véger restriktionerna mot livskvalitet och kan
acceptera sankt livslangd, aven om detta val inte alltid var enkelt eller uppenbart. Enligt Reid
et al. (2016) var patienter ofta upptagna med att fa ihop utmaningarna dag for dag och
prioriterade de direkt fysiska symtomen sasom till exempel illamaende och smarta framfor de
mer langtgaende konsekvenserna sasom hjart- och karlsjukdom eller benskorhet. Berglund
(2011) beskriver den etiska konflikt som uppstar mellan att respektera patientens autonomi
och att ge en god och evidensbaserad vard. Manga patienter upplever dock att de kommit till
insikt for sent och forst nar livet verkligen hotats forstatt betydelsen av de val de tidigare
gjort. Enligt McCormack och McCance (2010) maste vardpersonalens generella forstaelse
mota patientens unika och erfarenhetshaserad forstaelse av sin situation och sin sjukdom.
Berglund et al. (2017) menar att vi genom att ta del av patientens forstaelse ocksa kan
konfrontera och stddja patienten till reflektion dver olika forestéallningar och handlingar i livet
med sjukdomen.

Patientens maktlGshet ar tydligt i resultatet, dven radsla och skuld 6ver handlingar utdver
givna rekommendationer. Aven i Roberti et al. (2018) beskriver patienter dialysbehandlingen
som att befinna sig pa ett I16pande band, dar personalens ointresse och avvisande attityd okade
pa kanslan av forlorad identitet. Berglund et al. (2017) belyser att personalens goda avsikter i
rad och rekommendationer, som i vissa fall kan vara livsavgorande, samtidigt kan vara svara
att na patientens forstaelse for. De menar att en oreflekterad medicinsk utgangspunkt i dessa
rekommendationer riskerar att forsvara patientens delaktighet och vag mot hélsa. Nar
vardpersonalen blir mer av en kontrollant, inte lyssnar till patienten och dess hela
sammanhang kan ett falskt spel uppsta dar patienter tycks lyssna och lara men i sjalva verket
distanserar sig annu mer fran givna rekommendationer.

Ett aterkommande resultat var att aldre och svart sjuka hade begréansad férmaga och
motivation till delaktighet. Detta existentiella underlage beskrivs av Kristensson Uggla (2020)
och Angel och Fredriksson (2015) som nagot som ibland ar ofrdnkomligt. Bade resultatet och
Roberti et al. (2018) visar att vissa patienter upplever en trygghet i att lamna besluten helt till
vardpersonalen. Enligt Halibi et al. (2020) kan dock inte forutsattningarna till delaktighet ses
som nagot statiskt utan patientens mojligheter bor ses som forandringsbara beroende pa
tidpunkt och individuell situation. Resultatet belyste aven att kommunikationen kring varden i
livets slutskede saknades eller var bristande. Mgjligheten till stallningstagande av avslut av
livsuppehallande, och manga ganger flerarig behandling gor dialysvarden speciell. | Roberti et
al. (2018) var sjalvbestammande om avslut av dialys viktigt for en del patienter, medan andra
ansag att samtal om livets slutskede var bade svara och onddiga, och valde att lita pa
narstaende eller vardpersonalen att ta beslut. Mandel et al. (2017) poéngterar ar dodligheten
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for patienter 6ver 75 ar under forsta aret med dialys ar kring 40%. | studien framkommer att
farre &n 10 % av patienterna uppger att de haft en dialog med lakaren om planering kring
livets slutskede, men att 90% onskar en sadan. Orsakerna till denna bristande kommunikation
uppges ligga i lakarens ovilja att gora patienten upprord, osékerhet i prognoserna, bristande
kompetens av svara samtal och for hog arbetshorda.

| flertalet av de granskade artiklarna beskrevs paternalism som ett stort hinder for
patientdelaktighet inom dialysvard. Denna paternalism beskrivs som en ordning dar varden
har makten och patienten &r en passiv mottagare av vard. Lassen (2012) beskriver detta
synsatt som en auktoritetstroende patientkultur, nagot som var vedertaget inom varden i
mitten av 1900-talet, nar respekten och kanslan av auktoritet var stor for lakaren.
Personcentrerad vard kan i sig ses som en tydlig motsats till paternalistisk vard — autonomi
och medbestammande uppmuntras och ett partnerskap pa lika villkor efterstravas (Ekman et
al., 2011). Vid granskning av artiklarna kunde flertalet exempel pa faktorer som ledde till
paternalism hittas — ett medicinskt fokus framfor fokus pa patientens egna erfarenheter,
patienter som tenderade att inta en passiv roll samt en beskrivning av att personalen valde ut
vad och hur mycket information patienten behévde. Detta stimmer 6verens med hur en
traditionell patientroll ser ut — varden vardar, patienten tar emot vard. En konflikt hos
sjukskoterskan beskrevs i vissa artiklar géllande delaktighet — en sjukskdterska ar i grunden
utbildad att varda och tycks ha latt att falla in i denna vardande och &ven paternalistiska roll
framfor att istallet undervisa och starka patienten att utféra moment sjalv. Den vardande
rollen beskrivs vidare som en fundamental del av sjukskoterskors satt att tdnka och att den &r
svar att 6verge. Enligt Kristenson Uggla (2020) behover sjukvardens arbetssatt och hierarki
forandras i grunden for att personcentrerad vard ska ha forutsattning att implementeras.
Gemensamt for artiklarna var att vid 6kad paternalism forsvagades patientdelaktigheten.
Kristenson Uggla (2018) talar &ven om patientens trefaldiga underlage, vilket ocksa talar emot
att patienten ska kunna bli mer delaktig och bryta sig ur en traditionell patientroll. | flertalet
artiklar laggs ansvaret pa organisationen att framja delaktigheten och motverka paternalistiska
monster — en interventionsstudie av Sanchez-lzquierdo et al. (2019) visade att vardpersonal
med hjalp av tréaning och utbildning mycket val kunde bryta sig ur denna paternalistiska roll.

| resultatet framkommer att patienter 6nskar en tydlig dialog och att de flesta vill fa mer
kunskap om vad som hander. Detta styrks dven av myndigheten for vard- och omsorgsanalys
(2017) som visade pa att farre patienter an tidigare far tillrackligt med information. Att
patienter vill bli horda och fa forklaring for symtom och problem stéarks aven av Eldh et al.
(2010). Enligt Halabi et al. (2020) ar patientutbildning och partnerskap forutséttningar for
patientdelaktighet dar det &r vasentligt att skapa tid for att utbyta information och att
personalen sakerstaller att patienten blir en aktiv partner genom att erhalla tillrackligt med
information. Detta kunde &ven ses i resultatet dar det framkom att delaktigheten framjades om
en patient &gde kunskap om sin njursjukdom och dialysbehandlingens olika delar. Berglund
(2011) talar om olika situationer dér varden kan hindra larande for patienten — ett exempel &r
nar personal inte ser patienten som en person eller inte tror pa patienten innan bevis sasom
exempelvis provsvar eller rontgenbilder finns for patientens problem.
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Narstaendes perspektiv framkom séllan i granskade artiklar, trots att de pa flertalet stallen
namndes som viktiga. Ett par av artiklarna belyste just narstaendes perspektiv, men i dvrigt
var de i stort sett franvarande annat an i forbigaende omnamnanden. Flertalet andra kallor
talar om vikten av narstaende ifraga om patientdelaktighet. Forutom patientlagen (SFS
2014:821) som faststéller deras ratt till inkluderande i varden enligt lag sa namner exempelvis
Halabi et al. (2020) narstaende som en viktig del i varden.

Slutsatser och implikationer

Utifran resultatet kan mojligheter men kanske framst hinder och utmaningar som finns for att
uppna patientdelaktighet inom hemodialysvarden utlasas. En del hinder kan te sig svarare att
paverka, da njur- och dialysvarden ar medicinskt komplex och patientens ofrankomliga
beroendestéllning, manga ganger hoga alder, multisjuklighet och symtomborda forsvarar
ytterligare. Andra hinder handlar mer om attityder, beteenden och kunskaper hos personal och
inom organisationen. Med det forskningsunderlag vi har kring betydelsen och vikten av
patientdelaktighet och personcentrerad vard borde vi kunna arbeta med de paverkningsbara
faktorer som resultatet har synliggjort. Konkret handlar det om att sakerstalla att patientens far
ett tillrackligt kunskapsunderlag genom adekvat information och 6ppen dialog. Vardpersonal
borde aven i storre utstrackning kunna slappa den traditionellt vardande roll och borja ta
tillvara patientens egna resurser. | motet med patienten maste tid prioriteras for att kunna
lyssna och pa sa satt relatera den medicinska forstaelsen till patientens liv och hela person. Ett
storre varde behover sattas pa patientens upplevda valbefinnande, och eventuella sarbarhet i
situationen eller motstand behdéver synliggoras. Patienten bor vara den som ager fragan om
livskvalitet och malet med vard- och behandling.

Utbildning och traning for vardpersonal kan behdvas for att bryta sig ur de traditionella
rollerna. Vid varje dialysklinik borde en tvarprofessionell kritisk reflektion synliggéra
radande arbetssatt och pa sa sétt starta atgarder och en positiv forandring av det som ar
mojlighet att paverka.

Forslag pa vidare forskning

Denna studie pavisar att upplevelser fran patienter med sjavdialys — bade inom peritoneal- och
hemodialys — i stort sett saknas. Det skulle vara av intresse att underséka om mojligheten att
sjalv utfora sin dialys i hemmet skapar battre forutsattningar till delaktighet. Resultatet
baseras framst pa studier som anvant djupintervjuer som metod, men observationsstudier om
hur relationen och kommunikationen ter sig mellan vardpersonalen och patienten skulle vara
av intresse. Resultatet antyder ett behov av forbattringar i fraga om narstaendes delaktighet,
fler studier behdvs utifran deras specifika perspektiv.
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Bilaga 1 — Soktabell
Sokning, Pubmed, 200924

Soékning Begransningar Urval 1 [ Urval 2 | Urval 3

S1 English/Swedish, Adult 19+ years, in the last 10 years 7029 - -

S2 English/Swedish, Adult 19+ years, in the last 10 years 5246 - -

S3 English/Swedish, Adult 19+ years, in the last 10 years 30259 - -

S1 OR S2 AND S3 | English/Swedish, Adult 19+ years, in the last 10 years 171 42 10(7)

Sékning, Cinahl, 200924

Soékning Begransningar Urval 1 [ Urval 2 | Urval 3
Peer Reviewed, English Language, all adult, Publication

S1 Date 2010-2020 1337 - -
Peer Reviewed, English Language, all adult, Publication

S2 Date 2010-2020 1259 - -
Peer Reviewed, English Language, all adult, Publication

S3 Date 2010-2020 1421 - -
Peer Reviewed, English Language, all adult, Publication

S1 OR S2 AND S3 | Date 2010-2020 17 12 4(4)

Sokning, Scopus, 201101

Soékning Begransningar Urval 1 [ Urval 2 | Urval 3

S1 Avrticle, Nursing, English, Publication year 2010-2021 5410 - -

S2 Avrticle, Nursing, English, Publication year 2010-2021 8296 - -

S3 Avrticle, Nursing, English, Publication year 2010-2021 6723 - -

S1 OR S2 AND S3 | Article, Nursing, English, Publication year 2010-2021 233 18 7(5)

Sokning, Psyclnfo, 201009

Soékning Begransningar Urval 1 [ Urval 2 | Urval 3
Peer Reviewed, English/Swedish, Date after 2010

S1 october 9th 4769 - -
Peer Reviewed, English/Swedish, Date after 2010

S2 october 9th 3634 - -
Peer Reviewed, English/Swedish, Date after 2010

S3 october 9th 800 - -
Peer Reviewed, English/Swedish, Date after 2010

S1 OR S2 AND S3 | october 9th 19 5 5(5)
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Sokning, SveMed+, 201009

Sokning Begransningar Urval 1 [ Urval 2 | Urval 3
S1 Peer Reviewed, 2010-2019 276 - -

S2 Peer Reviewed, 2010-2019 228 - -

S3 Peer Reviewed, 2010-2019 63 - -
S1OR S2 AND S3 | Peer Reviewed, 2010-2019 3 2 2(1)

S1 = "Patient Participation" OR "Participation, Patient" OR "Patient Involvement" OR "Involvement, Patient"
OR "Patient Empowerment” OR "Empowerment, Patient" OR "Patient Participation Rates" OR "Participation
Rate, Patient” OR "Participation Rates, Patient" OR "Patient Participation Rate" OR "Patient Activation" OR
"Activation, Patient" OR "Patient Engagement" OR "Engagement, Patient" OR "Consumer Participation"

S2 = "Patient-Centered Care" OR "Care, Patient-Centered" OR "Patient Centered Care" OR "Nursing, Patient-
Centered" OR "Nursing, Patient Centered" OR "Patient-Centered Nursing" OR "Patient Centered Nursing" OR
"Patient-Focused Care" OR "Care, Patient-Focused" OR "Patient Focused Care" OR "Medical Home" OR
"Home, Medical" OR "Homes, Medical" OR "Medical Homes"OR "Person Centered Care" OR "Person-
Centered Care"

S3 = "Renal Replacement Therapy” OR "Haemodialysis” OR "Dialyses, Renal” OR "Renal Dialysis” OR
"Dialysis, Renal” OR "Hemodialysis" OR "Hemodialyses" OR "Dialysis, Extracorporeal” OR "Dialyses,

Extracorporeal” OR "Extracorporeal Dialyses" OR "Extracorporeal Dialysis” OR "Peritoneal Dialysis™ OR
"Dialyses, Peritoneal” OR "Dialysis, Peritoneal” OR "Peritoneal Dialyses"

(x) = Antal artiklar som &ven férekommer i sokning i annan redovisad databas.
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Bilaga 2 — Artikelsammanstallning

Referens Metod Deltagare Resultat, sammanfattning Land
Aasen et al. Narrativa 10 Sjukskoterskor inom dialysvard som berattade om sin erfarenhet av delaktighet i varden av Norge
(2012a). intervjuer sjukskoterskor aldre patienter (>75 &r) som genomgar hemodialys.
Nurses’ perceptions verksamma Studien visade pa en tydlig makt och kontroll hos sjukskoterskan — manga beskrev passiva
of patient inom patienter och att sjukskoterskan ofta tog 6ver beslut och arbetade paternalistiskt. Patienten
participation in hemodialys fick generellt forst medverka nar sjukskoterskan kénde tillit for patientens forméaga och
hemodialysis kunskap. Narstdende namns inte spontant av deltagarna i studien, de var séllan inkluderade i
treatment. varden och det saknades dialog med dem — endast i fraga om palliativa beslut var de mer
inkluderade.
Aasen et al. Narrativa 11 patienter Patienter dver 70 ar som genomgar hemodialys berattade om deras uppfattning av Norge
(2012b). intervjuer inom patientdelaktighet.
Perceptions of hemodialys Makten och dominansen hos vardteamet var tydlig i deltagarnas beréttelser. De beskrev en
patient participation kénsla av att vara ett objekt och kande att de saknade frihet. De kdnde att de behdvde gora
amongst elderly sjukskoterskan nojd och att de séllan blev tillfragade om vad de sjélva ville. Samtidigt
patients with end- beskrev de personalen som snélla och goda, men stressade. Vissa var ndjda med
stage renal disease informationen de fick, vissa visste inte vad de skulle fraga. Vissa upplevde att personal drog
in a dialysis unit. mer vatska aven om de protesterade. Personalen hade makten dver informationen, och
ménga av deltagarna ville garna veta mer n de fick veta. De som lange genomgétt dialys
kande sig ointressanta och bortglomda, som att de blivit en del av moblemanget. Vid fragan
om kostrestriktioner uppgav manga deltagare livskvalitet som mer angelaget an livslangd.
Aasen et al. Narrativa 7 narstaende till | Néarstdende till patienter som genomgar hemodialys beréttade om deras upplevelse av Norge
(2012c). intervjuer hemodialyspatie | delaktighet.
The next of kin of nter Behandlingen hotade hela familjens livskvalitet, enligt deltagarna. Det var problematiskt att
older people ta kontroll 6ver kost- och vétskerestriktioner hos patienter och logistiskt svart. Samtliga
undergoing deltagare ké&nde att de behdvde kontrollera alla halsoaspekter hos patienten for att inte
haemodialysis — a tillstandet skulle forvarras. Méanga deltagare var inte medvetna om sin lagliga rétt att bli
discursive inkluderad i varden. Ett par av deltagarna namnde att de fick kimpade for att kunna delta,

perspective on
perceptions of
participation.

trots svarigheterna. De kande sig som bérdor for personalen och upplevde inget gehor for
sina fragor, men upplevde dock personalen som kunnig och litade pa dem. Deltagarna var
radda att besvéara personalen och kande sig bortglémda och maktlésa. De k&nde att
personalen inte tankte pa tiden mellan behandlingarna, att allt fokus lag pa enbart
behandlingarna.
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Andersen-Hollekim | Fokusgrupper, | 3 fokusgrupper | Sjukskdéterskor inom hemodialysvard diskuterade i fokusgrupper runt deras uppfattningar Norge
et al. (2019). kvalitativ med totalt 13 om delaktighet for patienter och narstaende.
Patient participation | hermeneutisk | sjukskoterskor Deltagarna uppfattade skillnader i delaktigheten hos patienter utefter om dialysen initierades
in the clinical ansats verksamma akut eller var planerad — vid akut dialys var diskussionsutrymmet litet medan det var mer
pathway — Nurses’ inom utrymme for delaktighet vid planerad dialys. En deltagare upplevde att beslutet for valet av
perceptions of hemodialys dialysmetod lag vid fel tidpunkt (i processens bdrjan) och borde ges mer tid for eftertanke.
adults’ involvement En del upplevde att patienter inte helt kunde forsta de olika dialysmetoderna vilket gjorde
in haemodialysis. det svart att valja. Mojligheterna for patienterna att medverka till beslut var begransade,

enligt deltagarna — dels pga tidskravande schema samt strikta vatske- och dietrestriktioner.

Brist pa foljsamhet ansags vara ett stort problem, de upplevde att de fick informera igen och

igen utan gehor. Patienterna anpassade sig latt till en passiv roll. Interaktioner med

narstaende saknades, enligt deltagarna, forsok hade gjorts att f& dem delaktiga utan att

lyckas. Deltagarna foreslog mer flexibla dialystider, nattdialys, egenvardsenhet och

behandling i hemmet for att stirka patientdelaktigheten. Aven att ramverket for varden borde

&ndras och att personalen borde bli mer medveten om patientdelaktighet och fora fler

diskussioner i amnet. Rollen som vardande sjukskoterska till en passiv patient upplevdes

svar att Overge — tidsbrist och brist pa tid for reflektion namndes som hindrande faktorer.
Andersen-Hollekim | Narrativa 11 patienter Vuxna hemodialyspatienter i arbetsfor alder beréttade om sina upplevelser av Norge
et al. (2020). intervjuer inom patientdelaktighet.

Narratives of
patient participation
in haemodialysis.

hemodialys

Angéende valet av dialysmetod uppgav patienterna att de blev val informerade men inte
inkluderade i valet, det var mer en envdgskommunikation utan dialog. Ofta k&nde sig dven
patienterna for trétta och medtagna for att orka ifrgasatta i det stadiet. Vissa namnde att de
blev vil informerade om de bada sorters dialysbehandlingar, men att de inte kénde sig
kompetenta att sjalva vélja. Aven vid planerad dialys kindes starten som en punkt med stor
livspaverkan for patienten. Behandlingen forbattrade den fysiska bordan, men ledde till
forlust av frihetskansla och en andring av livet. Sokning av information fran andra kéllor &n
vardteamet var vanliga. Alla andra planer i livet utéver behandlingar fick justeras och en del
ansag att dialysen kontrollerade deras liv. Motsagelser i relationen med personalen
upplevdes, de ville forsoka leva sina liv medan personalen krévde att de skulle &ndra en stor
del av det. Deltagarna respekterade personalen och ansag dem skickliga och kompetenta,
men beréttelser om att inte bli lyssnade pa eller respekterade uppkom. Skuld 6ver att inte
vara formdgna att kontrollera sitt vatskeintag och déarmed uttka behandlingstiden férekom.
Sjukskoterskan hade makten 6ver dialysschemat, ibland justerade de utefter patientens
privatliv, men ibland var de motstraviga till detta. Bristande samordning mellan instanser
och transportmedel irriterade — vissa fann det strkande att samordna detta, medan andra
fann det 6vervaldigande. Deltagarna foreslog en mer samarbetande vardmodell, dar vérden
visar intresse for individuella erfarenheter av sjukdom framfor att instruera patienter om vad
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de bor gora. De vardesatte om personalen sdg dem som mer &n en patient. Information av
beslut erhélls ofta i efterhand, da lakaren inte alltid var pa plats. Misstro for personal som
inte erkande sina misstag skadade vardrelationen och 6kade bérdan av behandlingen.
Misstro kunde &ven uppsta om transplantationsprocessen drog ut pa tiden och misstankar om
att personalen visste mer &n dem uppkom — om komplikationer fran multisjukhet forelag sa
starkte detta denna kansla.

Davison & Cooke
(2015).

How nurses’
attitudes and actions
can influence
shared care.

Semi-
strukturerade
intervjuer

30 patienter, 38
sjukskoterskor
och 6 “nurse
managers” inom
hemodialys

Patienter, sjukskoterskor och “nurse managers” fran olika hemodialysenheter intervjuades
ifrdga om deras uppfattning av hur sjukskéterskors attityder och atgarder paverkar
patientdelaktigheten.

Nyckelomréaden for utbildning ansags vara forstaelse for diet, vatskeintag, medicinering och
dvervakning av tillstdndet (blodet). Formella informationsméten saknades, endast korta och
informella tillfallen for patientutbildning foreldg. Manga sjukskaterskor beskrev hur de
forklarade korrekt handhavande av tekniska moment dér patienten tycktes anses vara en
passiv mottagare av information. Andra sjukskdterskor visade upp en mer kanslig attityd
gentemot patienters kanslotillstdnd och patienter som ville forstd mer. Detta uppskattades av
vissa patienter, medan andra tyckte de tjatade. En vardande sjuskéterskeattityd beskrevs av
manga dar utbildning mer sags som spridning av information till passiva patienter och
hierarkiska attityder och handlingar demonstrerades. Patienter skickades i dessa fall vidare
till andra specialister framfor att sjukskéterskan sjalv utbildade dem. Angéende diet och
livsstil visade sjukskoterskorna upp en kliniskt ledd attityd, dér de ansg att de flesta
patienter visste vad de skulle géra men konstant behovde bli paminda. Vissa patienter
ignorerade instruktioner utan att beratta for sjukskoterskan, da de ville undvika tjat. Manga
patienter var nojda med att forhalla sig passiva. Tidsbrist, skifttider och andra kréavande
patienter var anledningar till att sjukskoterskorna foll in i en vardande roll. Flera
sjukskoterskor visade dock upp en trdnande attityd nar de kdnde att patienten skulle delta
mer om de blev tillfragade. Normen var en passiv patient, men flera sjukskéterskor och
nagra patienter var medvetna om fordelarna med patientdelaktighet. Ett fatal sjukskoterskor
ndmnde patientdelaktighet som ett hot mot deras yrke, men den huvusakliga anledningen till
att inte inkludera patienten var lankat till deras roll som vardare — de var tranade att varda
och gora allt for patienten och denna roll var svar att bryta sig ur. Konflikt uppstod mellan
att varda eller trana patienten till en stérre sjalvstandighet.

UK

Finderup et al.
(2016).

Developing life
skills in
haemodialysis using

Interventions-
studie. Semi-
strukturerade
intervjuer

13 patienter
inom
hemodialys (31
patienter och 16
sjukskoterskor

13 patienter intervjuades efter en intervention dar en fullskalig Guided Self Determination
HaemoDialysis (GSD-HD) anvandes for att utveckla patientens formaga att leva med sin
sjukdom. Studien var indelad i fyra faser: Utveckling av GSD-HD-reflektionsblad, traning
av sjukskdoterskor, implementeringsprocess dar GSD-HD gavs till patienter samt utvérdering.

Danmark
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the guided self-
determination
method — a
qualitative study.

totalt ingick i
interventionen)

Ett antal patienter andrade typ av dialysmetod efter interventionen da de insdg vad de
egentligen dnskade. Interventionen ledde till att patienterna fick kontroll éver livet och en
mojlighet att uppratthalla meningsfulla livsroller. Sjalvkanslan okade da de sjélva léste
problem. Svarigheter fortydligades under gemensam reflektion mellan sjukskéterska och
patient och relationen blev djupare i form av att de ledde till mer en dialog &n undervisning.
Interventionen hjélpte patienterna till insikt hur de kunde uttrycka sina 6nskningar och behov
battre. Aven relationer med narstdende gagnades av interventionen. Sjalvinsikten dkade hos
patienterna och sjukskéterskorna hjalptes i att identifiera individuella problem. Genom
utvecklad sjalvkannedom erhdll patienterna en helt ny forstaelse och insikt for sina liv, vissa
forstod att de aldrig riktigt accepterat sin sjukdom och sina problem som sina egnha. Hos
vissa patienter ledde interventionen till en insikt i sin sjukdom som personal forsokt ge dem
under flera ar utan att lyckas. Patienter som tidigare helt forlitat sig till personalen for
I6sningar pa sina problem fann nu att de sjalva kunde I6sa dessa problem med hjalp av ett
forandrat tankesatt.

Glyde et al. (2019). | Semi- 12 patienter Patienter i hemodialys intervjuades om sin uppfattnign om deras vétskehantering. UK
Patients’ strukturerade inom Kunskapen tycktes komma fran erfarenhet och sammanfoll med en god férstaelse av de
perceptions of their | intervjuer, hemodialys kortsiktiga effekterna av att dra for mycket eller for lite vatska. Om de langsiktiga effekterna
experience, control | tematisk var kunskapen begrénsad. Vissa dverlat alla beslut &t personalen da de saknade kunskap. Om
and knowledge of analys symtom efter dialys skilde sig fran tidigare dialyssessioner 6kade begaret efter information.
fluid management En patient som talade for sig sjalv hade stérre mojlighet att medverka i beslut om vilken
when receiving mingd viétska som skulle dras. Att vara bunden till att befinna sig en viss tid av sitt liv pa
haemodialysis. sjukhus var tydliga hinder fér manga patienter. De flesta uppgav att de foljde diet- och
vatskerekommendationer, men det skilde sig i hur val de gjorde det. Vissa uppfattade att de
kunde éta ”forbjuden mat” pa grund av hemodialysen. Var de inte ndjda med raden
tenderade patienterna att soka radd ndgon annanstans som gav dem vad de ville héra.
Multisjukhet forsvarade viatskedragningen genom att géra den mer komplex, da det maste tas
hansyn till andra sjukdomar sasom exempelvis diabetes. Personal sags som uppméarksamma
och vardande och exempel pa delat beslutfattande uppgavs. Nar de kande att de inte fatt ratt
vard niamnde de anledningar sdsom underbemanning eller resursbrist. Brist pa samordning
och logistikproblem ndmnes som problem.
Goff et al. (2015). Djupgaende 13 patienter och | Patienter och narstaende till patienter som genomgar hemodialys intervjuades angdende USA
Advance care intervjuer, 9 narstaende behoven av planering infor palliativ vérd. De flesta deltagande patienterna hade
planning — a Grounded inom uppskattningsvis upp till ett ar kvar att leva.
qualitative study of | Theory hemodialys Ingen av deltagarna uppgav att de talat med personal om prognos, livsmal, preferenser eller

dialysis patients and
families.

alternativ for vard vid forvarrat tillstdnd men att de garna velat det om det hade erbjudits.
Nagra hade talat med narstdende om amnet, men da framst om praktiska fragor — sdsom
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exempelvis begravning. Flera uppgav ett gott samarbete med sin patientansvariga ldkare och
hade talat med denne angaende livets slut, men dialysteamet erh6ll inte denna information.
Vissa uppgav god kommunikation med dialysteamet, men uppfattade att det saknades tid for
dessa samtal om livets slut. Manga dnskade mer kontakt med nefrologen som sallan kandes
fysiskt ndrvarande. Vissa kdnde att personalen minimerade allvaret och kom med falskt
positiva yttranden om prognos. Uthildning dnskades om forvéantningar pa behandling och
aven fler tillfallen att delta i beslut efterfragades. Narstaende var generellt missndjda med
sina erfarenheter, de saknade dialog och kommunikation. Patienter som sag sig sjalva som
optimister och/eller kunskapssokande rapporterade generellt en mer positiv erfarenhet av
dialys och trodde teamet nog skulle kunna ge en meningsfull vard i livets slutskede. De
patienter pa andra sidan av spektrumet (deprimerade och/eller arga patienter som sag sig
som svara att komma dverens med) agde istallet generellt en misstro till personalens
formaga att utfora en god vard i livets slutskede.

Hamlin et al. Narrativa 9 patienter inom | Patienter berattade om sina upplevelser av delaktighet i sin dialysvard. Sverige
(2013). intervjuer hemo- och Att kdnna trygghet genom kunskap, support, rutiner och kontroll i sin situation var av
Patienters peritonealdialys | betydelse for delaktighet. Detta saknades i bérjan av behandlingen och allt nytt ledde till
upplevelse av osakerhet. Risken att gdra fel skramde och bidrog till en kdnsla av panik. Om de satte upp ett
delaktighet i sin mal var det roligare att lara sig. Att vara delaktig ifréga om prover och mediciner var
sjalvdialys —en positivt. Kunskapsinhidmtning skedde genom internet, njurskola och litteratur. Aven misstag
intervjustudie. ledde till kunskap. Klimatet ansags 6ppet med god stamning som uppmuntrade till fragor.
Det ansags positivt med involverade nérstiende. Det kandes bra om patienterna sjalv kunde
duka fram infor dialysen. Storre frihet innebar att vara med att bestdmma, ha flexibla tider,
att inte lata behandlignen styra livet samt kanna sig friskare. Delaktighet ledde till en 6kad
kénsla av frihet. Att kunna vélja att utfora dialys oftare men i kortare sessioner ledde till ett
jamnare tillstand och de kande sig piggare. Manga tog dagen som den kom vilket ledde till
en kansla av mindre besvar. Umgangen var viktiga att gora tid for. Svarigheter fanns att gora
spontana resor eller andra aktiviteter. Behandlingen upplevdes enformig i langden. Att
kunna skota behandlingen mer sjalv ledde till att de véxte som ménniskor och fick ett okat
sjalvfortroende.
Stevenson et al. Semi- 42 vérdpersonal | Nefrologer, blivande nefrologer, sjukskoterskor och dietister intervjuades angdende deras Australien
(2018). strukturerade inom perspektiv pa nutritionsbehandling for patienter i hemodialys.
Perspectives of intervjuer, hemodialys (15 | Kostbehovet for en hemodialyspatient ansdgs dynamisk och i behov av individanpassning,
healthcare providers | Grounded nefrologer/ vilket de forsokte folja. Langsiktiga bekymmer hade generellt 1ag prioritet nar akuta behov
on the nutritional Theory blivande foreldg. Deltagarna patalade problemet med att riktlinjer var manga och motsagelsefulla,
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problematiskt blev det nar patienten var multisjuk. Dietister ansag kostriktlinjer for
restriktiva med lite utrymme for kvalitet eller mutriell biotillganglighet, ofta frangick de
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riktlinjerna — framfor allt om patienten hade motségelsefulla kliniska behov. Fér aldre
patienter fokuserade deltagarna oftast pa livskvalitet och symtomlindring. Att ”bra” mat ofta
var dyr oroade dietister och sjukskoterskor. | glesbygd var tillgangen till rent vatten ett
problem. Deltagarna sag nutritionsvard som intressant for alla involverade och ansag att det
behdvdes battre samordning inom teamet. Dietister sags som experter som kunde bidra med
detaljerade praktiska rad som var viktiga for att genomfora kostforandringar. Dessa anvande
sig av hélsocoaching, individuella kostplaner och inkdpslistor for att bygga upp patientens
egenvardsformaga. Rad blev ofta motségelsefulla da prioriteringar skilde sig mellan
professioner. Patienter upplevdes ofta ha svart att forstd komplicerade dieter vilket ledde till
att de blev 6vervaldigade och mindre motiverade. Deltagarna ansag att patienterna borde bli
mer delaktiga och att strategier och riktlinjer borde bli mer patientdrivna. Genom att bygga
upp sjalvfortroendet, sjalvformagan och problemlésningsformagan ville de guida patienterna
till beteendeforandring. Omotiverade patienter upplevdes som frustrerande och bristen pa
motivation sags ibland som att de gett upp nar de val kommit in i dialys. Att utveckla
langsiktiga relationer med patienter och narstaende utan en démande attityd sags som
otroligt viktigt for att behalla patientens tillit och framja ett forandrat beteende. Brist pa
resurser och underbemanning var en kalla for frustration, tiden rackte inte till och
sjukskoterskorna kénde sig uppgiftsdrivna och de tyckte att holismen saknades. Den nutriella
varden var enligt deltagarna i behov av att omskapas och kommunikation mellan patient och
personal sags som fundamental inom alla professioner.

Tong et al. (2017).
Nephrologists’
perspective on
defining and
applying patient-
centered outcomes
in hemodialysis.
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Nefrologer intervjuades angdende deras perspektiv pa hur patientcentrerade mal kunde
definieras och implementeras inom hemodialys.

Vissa tyckte att patientcentrerade mal borde identifieras systematiskt av patienter, da det var
de som paverkades framst. Att inte fraga patienterna vore enligt dessa deltagare
paternalistiskt och patriarkatiskt. De foreslog att patienter rutinmassigt borde fa en plattform
dar de kunde uttrycka sina bekymmer. Att identifiera huvudproblemet hos patienter for att
kunna gora nagot at det ansags viktigt och att forsta hur stor del av patienternas liv som
paverkas. De sag en skillnad mellan patientcentrerade mal och vad en nefrolog generellt
brukade fokusera pa — biokemiska problem som patienten inte kénde av intresserar inte
patienter, ansag de. Nyckelstrategier for att kombinera medicinska och patientcentrerade mal
ansags vara att aktivt inkludera patienter i besluten och att visa empati. Nar patienter
fallerade i att folja rad var deltagarna medvetna om vikten av att undvika att skalla ut
patienten och istéllet vara en lakare — inte en larare. Vissa tillat mer flexibilitet for &ldre
patienter men pétalade vikten av att minska sjukligheten for yngre som var aktuella for
njurtransplantation. For vissa ledde det till insikten om att det &r en balans mellan riktlinjer
och patientens verkliga liv. Fokus pa symtomlindring var for vissa synonymt med
patientcentrerade mal, allvarliga och/eller frekventa symtom ansags viktiga att forsoka géra
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nagot &t — inte bara for att forbattra biokemin, utan livskvaliteten. Vissa definierade
personcentrerade vard med vad patienten sjalv kunde kanna och forsta, och inte labbsvar.
Manga ansag att patienter underskattade eller inte visste om risken med vissa problem —
sasom infektioner exempelvis. Det var svart att konkretisera helt vad personcentrerade mal
innebar, det ansags vara ett brett spektrum. Att inte kunna standardisera begreppet ansags
som ett faktum av manga, en del hade mer en vag uppfattning vad det innebar. De anség att
en personcentrerad vard kunde utmana manga i professionen, da det innebar att de behovde
ta in hela patienten, inte bara dar och da under dialysen. Konflikten mellan medicinskt
ansvar och att framja livskvalitet var svér hos vissa. De kande att de atgardade saker de
kunde atgarda genom dialys, men undvek att ga in pa djupet hos patienter. De tog inte alltid
upp de reella dodstalen vid komplikationer, de ville inte skrdmma patienter, utan uppmuntra.
De var darfor inte sakra pa att patienterna visste om allvaret med sjukdomen. Lokal policy
kunde vara hindrande i arbetet da alla behandlades likadant och anségs begransa
patientcentreringen. Aven kostnad och resursbegransning ansags hindrande.

Avrestedt et al.
(2019).

Patient participation
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patients’ and health
professionals’
perspective.
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Hemodialyspatienter, sjukskoterskor och enhetschefer satt ner i grupper och diskuterade
kring fragan om vad patientdelaktighet innebér.

Patientdelaktighet innebar enligt deltagarna att bli erk&nd som en person och respekterad
utefter kunskap och erfarenhet, vilket ledde till en kénsla av att vara en del av teamet. Aven
att bli lyssnad pa ifraga om idéer som finns om behandling och egenvard ansags viktigt for
delaktigheten. Att sjalva valja att vara passiva ansags ocksa vara en form av delaktighet, om
denna 6nskan uppgavs fran patienten sjalv. Relationen mellan patient och personal hade ofta
utrymme att bli valdigt utvecklad med tanke pé de I&nga tider som spenderades tillsammans i
behandling. Deltagarna ansag att en genuin relation ar optimal for en professionell
interaktion och tillit och 6ppenhet for diskussion ansags bidra till delaktighet, dven att
personalen beskriver vad de gor eller foreslar samt varfor. En dmsesidig kommunikation
ansags leda till en bredare forstaelse av sjukdomen och att patienten blir hjalpt att hantera det
dagliga livet. FOr patienterna i studien innebar delaktighet att dela med sig av symtom och
nuvarande tillstand samt att veta vad som pagar och varfor, medan personalen mer ansg att
det var att diskutera labbsvar och varden med patienter for att inhysa en forstaelse hos
patienten och uppmuntra hen att dela med sig av symtom. Kunskap om behandlingen och
procedurer anségs vara en bidragande faktor for delaktighet, men att denna kunskap maste
erbjudas i ratt tid, mangd och pa ratt satt utefter individens behov. Patientdelaktigheten
ansags i starten av dialys som hdgst begransad, pa grund av att patienten ofta var kroppsligt
paverkad. Att satta egna personliga mal ansags bidra till delaktighet, som att lara sig
maskinen eller att folja vatskerestriktioner exempelvis. Bade patient och personal ansag att
skotsel av maskin var frivilligt, for personalen ansags detta vara det optimala huvudmalet,
medan patienterna mer sag det som ett medel for att uppna en storre frihet. Behandling av
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njursvikt som kraver dialys &r nagot som kraver patientens fulla deltagande under dygnets
alla timmar, varfor dialys i princip ansags leda till delaktighet per automatik.

Arestedt et al.
(2020).

Context factors
facilitating and
hindering patient
participation in
dialysis care — a
focus group study
with patients and
staff.
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Hemodialyspatienter, sjukskoterskor och enhetschefer satt ner i grupper och diskuterade
kring vilka faktorer som hindrar och framjar patientdelaktighet inom dialysvard.

Njursvikten i sig ansags hindra delaktigheten — kognitivt vid uremiska symtom, trotthet eller
andra symtom. Acceptans av sjukdomen kunde enligt deltagarna ta en stor del av
uppmaérksamheten och energin. Vid start av dialysen var det mycket att ta in och detta kunde
overvildiga patienten. Vem patienten &r som person ansags paverka hur mycket delaktighet
som 6nskades. Personalen uppmuntrade patientdelaktighet, men om personalen inte litade pé
patientens forstaelse eller inte trodde att patienten bidrog med engagemang med nagot vérde
sa guidade de inte patienten till vidare kunskap, vilket kunde inverka menligt pa
delaktigheten. Sarskilt sjukskoterskor kunde hindra delaktigheten, de féredrog att géra
enklare moment sjalva framfor att instruera patienten att utfora dem, da detta var snabbare
och mer effektivt.. En mer involverad patient kunde dven utmana sjukskdéterskans kénsla av
kontroll och expertis. Bristande resurser ansags bidra negativt till delaktighet. En kénsla av
kontroll kunde infinna sig hos patienter som &gde kunskap om sjukdomen samt hur kost och
viétska paverkade symtom. Personal sag informationsgivning som ett medel att framja
delaktighet, de forlitade sig ofta till checklistor som ofta ndmner en aktiv medverkan i dialys
som en punkt — dock var kunskapen och forstaelsen hos personalen angaende hur
patientdelaktighet kan framja situationen 1ag. Enligt patienter ansags majligheter for lardom
som framjande for delaktigheten. Att aktivt overlata kontroll till personalen sags ocksa som
framjande av delaktigheten, om de sjalva ville detta. Tid ansags som en faktor som kunde
frémja eller hindra delaktighet — vid mer tid for dialog och att lara kdnna varandra i teamet
framjades delaktigheten, medan denna majlighet forsvann vid tidsbrist. Att kunna hantera
behandlingen rent tekniskt sags som det primara malet av personalen, medan patienterna sag
det mer som ett medel for storre frinet. Relationen mellan personal och patient innebar
utbyte av kunskap och expertis, och en relation med tillit och ett 6ppet klimat for fragor
ledde till en 6kad delaktighet .
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