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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Behov av dialysbehandling ar en omvélvande forandring av patientens livsvarld.
Behandlingen &r livsuppehallande fram till dess att eventuell méjlighet till njurtransplantation
ges. Trotthet samt viktuppgang mellan dialysbehandlingarna, orsakad av minskad filtration i
njurarna har i tidigare studier framstallts som forsdémrad livskvalitet vid dialysberoende. Hur
beroendet av behandling paverkar det dagliga livet ar dock personligt och varierande.

Syfte: Syftet med studien var att beskriva hur patienter upplevde att vara beroende av
dialysbehandling.

Metod: Intervjuer gjordes med nio informanter som lever med behov av dialysbehandling.
Intervjumaterialet analyserades darefter med kvalitativ innehéllsanalys, enligt Graneheim och
Lundman.

Resultat: Trots undervisning fore dialysstart om vad beroendet kan komma att innebdra,
beskrevs beskedet som chockartat nar de forstod att dialysberoendet var livslangt.
Tidsatgangen for behandling minskade mojligheterna att arbeta. Dialysberoendet paverkade
relationen till narstaende. Betydelsen av delaktighet i behandlingsbeslut, planering och
genomfdrande beskrevs som en kansla av sjalvstandighet och 6kad egenkontroll. Mdjlighet
till njurtransplantation sags som ett hopp.

Slutsats: De hélsovinster som de dialysberoende patienterna beskrev genom méjlighet till
delaktighet och sjélvstandighet, ansags medverka till 6kad livskvalitet — i vantan pa hoppet
om njurtransplantation.
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ABSTRACT

Background: To be in need of dialysis treatment is a revolutionary change in a patient's life
situation. The treatment is life-sustaining until a possibility for transplantation is given. In
previous studies, fatigue and gain of weight between dialysis treatments, caused by reduced
filtration in the kidneys, have been presented as impaired quality of life due to dialysis
dependency. How this dependency on treatment affects daily life, varies from person to
person.

Aim: The aim of this study was to describe how patients experienced their dependency on
dialysis treatment.

Method: Qualitative interviews of nine informants who depend on dialysis treatment. The
interview material was analyzed subsequently by using qualitative content analysis, according
to Graneheim and Lundman .

Results: Although the patients were informed about the possible effects prior to the beginning
of dialysis, they described the news as shocking when they realized that their dependence on
dialysis was lifelong. The time required for treatment reduced the possibilities to work.
Dialysis dependence affected the relationship with related parties. The importance of
participation in treatment decisions, planning and implementation were described as a feeling
of independence and increased self-control. The possibility of future kidney transplantation
was seen as a hope.

Conclusion: The health gains that the dialysis-dependent patients described, i.e. the
possibility of participation and independence, were considered to contribute to an improved
quality of life - in anticipation of the hope for kidney transplantation.




INLEDNING

I min dagliga verksamhet som sjukskoterska pa njurmedicinisk vardavdelning och tidigare
som dialyssjukskoterska pa hemodialysavdelning, har jag har mott patienter med kronisk
njursvikt och dialysbehov. Manga har lart sig leva med och acceptera sitt beroende av
dialysbehandling, men andra har velat ge upp i situationen. Jag har uppfattat variationer i
séttet att hantera sitt beroende, vilket ligger som grund till att genomféra denna studie.
Riktlinjer for omhéndertagande av patienter med njursvikt, fastslagna av Svensk
njurmedicinsk forening (2007) & rekommendationer som efterlevs vid dialyskliniker i
Sverige. Riktlinjerna medverkar till att alla dialysberoende patienter ska erbjudas samma
kvalitet pa sin behandling. Hur livet ter sig for de patienter som genomgar dialysbehandling &r
dock varierande och personligt. Foreliggande studie beskriver patienters upplevelse av att
vara beroende av dialysbehandling.

BAKGRUND

En ménniskas liv fordndras ndr sjukdom uppkommer. Sjukdom drabbar inte bara en del eller
ett organ i kroppen. Kronisk sjukdom paverkar och hotar inte bara den fysiska kroppen utan
hela personligheten (Toombs, 1993). Manniskan har tillgang till livet genom sin kropp. Den
subjektiva kroppen ar fylld av minnen, erfarenheter, upplevelser och visdom. Kroppen
beskrivs bade som fysisk, psykisk, existentiell och andlig pa samma gang. Varje férandring i
kroppen vid ett kroniskt sjukdomstillstand, blir darfor en forandrad tillgang till varlden och

livet (Dahlberg; Segesten; Nystrom; Suserud & Fagerberg, 2003; Merleau-Ponty, 1999).

Nordgren (2008) beskriver att for patienten som lever med ett kroniskt sjukdomstillstand finns
en risk att identifiera sig med den kroppsliga forandringen, som en kénsla av att vara
ofullstandig som manniska. Aven relationen till narstdende kan paverkas vid kronisk
sjukdom. Vélviljan hos den narstaende att stodja patienten kan upplevas som att
maken/makan tar rollen att vara mamma eller sjukskdterska i relationen. Omtanken kan
paverka patientens upplevelse av sjalvstindighet och oberoende (Ohman & Séderberg, 2004).

Njursjukdom kommer ibland smygande, men oftast i samband med ett akut insjuknande.
Nar sjukdomen 6vergar till ett kroniskt sjukdomstillstand inkraktar den pa livet. Vanligen
kommer den som &r kroniskt njursjuk att vara beroende av sjukvarden resten av sitt liv
(Grefberg & Johansson, 2007). Klang-Sdderkvist (2008) har beskrivit att kroniskt sjuka
patienter, trots beroendet, ser mojligheten till att fortsattningsvis uppleva livskvalitet och
vélbefinnande som vérdefullt. Nar kronisk njursjukdom leder till behov av dialysbehandling
innebar det en omvélvande livsforandring. Bundenhet till dialysbehandling och minskad
mojlighet till att sjalv bestdamma 6ver personlig tid paverkar upplevelsen av sjukdomen.
Beroendet av behandling blir skrammande for den enskilde, innan den tas for given och
accepteras. Kanslor som bitterhet 6ver forlust av oberoende och minskad maojlighet att
bestdmma Over sitt liv, kan leda till isolering och utanforskap (Hagren; Pettersen;
Severinsson; Lytzén & Clyne, 2005, Heiwe; Clyne & Abrandt-Dahlgren, 2003, Ohman;
Soderberg & Lundman, 2003).

Njurskola kallas de utbildningstillfallen som erbjuds den som har en fortskridande
njurfunktionsnedsattning. Undervisningen och informationen som ges ar &mnad att forbereda
patienten pa vad dialysbehovet kan komma att innebéara och ges till patienten och dennes



make/maka. Informationen och undervisningen ges samtidigt till fyra- fem andra par som star
infor samma situation av forestaende dialysstart. Alla patienter har ratt till undervisning och
omvardnad utifran sina specifika behov. Med kunskap om sin sjukdom och majlighet till
delaktighet i valet av behandlingsalternativ beddms patienterna vara béattre forberedda for
behandlingsstart, vilket kan medverka till minskad ké&nsla av beroende. Patienten erbjuds
dialysbehandling nar symtomen inte kan kontrolleras med medicinsk behandling samt nér en
fordréjning av dialysstarten befaras medféra komplikationer for patienten under kommande
dialysforlopp, (Klang-Soderkvist, 2008, Nyberg & Jonsson, 2004).

Den forandrade hélsoupplevelsen med uttalad trotthet samt den langa behandlingstiden kan
medverka till férandrade yrkesval och sjukskrivningar med ekonomiskt bortfall som foljd
(Hagren et al., 2005; Heiwe et al., 2003; Nyberg & Jonsson, 2004). Den uttalade trottheten
beskrivs av Heiwe et al. (2003) som saval fysisk som mental och leder till minskad
koncentration och uthallningsférmaga. Den minskade filtrationen i njurarna vid njursvikt
medverkar till att vatska ansamlas i kroppen och leder till viktuppgang och andfaddhet. Detta
ar ett sarskilt utmarkande symtom som varierar markbart fran dag till dag. Flertalet av
patienter med njursvikt & rekommenderade vétskerestriktioner for att undvika
andningsbesvér och risk for lungddem (Lindberg, 2010). En kénsla av skuld infor
dialyspersonal beskrivs hos de dialyspatienter som 6éverskridet vatskerestriktionerna (Hagren;
Pettersen; Severinsson; Lutzén & Clyne, 2001). Svarigheten att undvika att dricka vid torst,
trots medvetenheten om konsekvenserna, beskrivs vara besvarande. Restriktionerna kan
innebara att patienterna endast far dricka en halv liter vétska per dag (Nyberg & Jonsson,
2004).

For patienten innebér ansamlingen av gifter i blodet mellan dialysbehandlingarna att

klada uppkommer som beskrivs besvarande att hantera (Grefberg & Johansson, 2007;
Hagren et al., 2005; Nyberg & Jonsson, 2004). Problemet med uremisk klada beskrivs av en
informant pa foljande sétt:

att under flera ar besvaras av klada gor att jag skulle kunna hoppa fran
balkongen, om det inte varit for min frus skull hade jag hoppa ,(Hagren et al.,
2005, s. 297).

Da hemodialysbehandling pa klinik viljs som behandlingsalternativ ar behandlingstiden
vanligen fyra-fem timmar vid tre tillfallen i veckan. Né&r en person &r beroende av
dialysbehandling, kan den langa behandlingstiden medverka till att minska mojligheterna
att vara spontan och ta vara pa livet (Hagren et al., 2005).

Den foréandrade livssituationen vid kronisk sjukdom kan upplevas som ett existentiellt hot.
Kénslan av sarbarhet kan innebara en kansla av att kastas mellan hopp och fortvivlan,
(Dahlberg et al., 2003). Dialysbehovet kan komma att vara en del av patientens livsvarld for
en lang tid framat och darmed medverka till en bundenhet (Polaschek, 2003). Behovet av
dialysbehandling upphor fér manga patienter forst nar méjlighet till njurtransplantation ges
(Grefberg & Johansson, 2007).



TEORETISK REFERENSRAM

Manniskors upplevelser ar inte forutsagbara utan individuella och mangfacetterade. En
reflekterande livsvarldsforskningsansats gor det mojligt att se ménniskan som lever med
kronisk sjukdom i ett helhetsperspektiv innefattande hennes existentiella livsvillkor
(Dahlberg; Dahlberg & Nystrom, 2008). | den kunskapsteoretiska grunden for
livsvarldsperspektiv ingar intentionalitetsteorin, som innebér att det viktigaste &r inte om det
som beskrivs ar ratt eller fel utan att manniskan far en mojlighet att beskriva livet utifran sin
horisont, hur livet erfars (Dahlberg et al., 2003).

Ett livsvarldsperspektiv innebdr att manniskors vardagsvarld och tillvaro lyfts fram.

Livsvarld ar den varld som vi tar for given, en personlig varld — var egen. Vi kan inte helt och
hallet leva oss in i en annan méanniskas livsvarld for den forblir av levd karaktar (Horberg,
2008). Med livsvarldsperspektiv som grund problematiseras ett medicinskt faktum bade ur
vardvetenskapligt perspektiv och ur ett patientperspektiv. Forstaelsen av var livsvarld kan inte
ersattas med naturvetenskapliga beskrivningar, men den kan bidra till att vi kan forsta dess
innebdrd. Pa detta satt kan en forstaelse uppnas 6ver vilka konsekvenser en sjukdom kan
innebdra i en manniskas liv (Dahlberg et al., 2003; Svenaeus, 2003). | féreliggande studie ges
den dialysberoende patienten mojlighet att beskriva hur tillvaron och livet erfars. Darigenom
kan vi se och forsta varlden som den erfars och ses av manniskan med kronisk njursjukdom.
Kvale och Brinkmann (2009) beskriver kvalitativa intervjuer som en majlighet till att kunna
ta del av den levda erfarenheten.

Vardandets mal &r att skapa forutsattningar for vélbefinnande och lindra eller forhindra
lidande (Dahlberg et al., 2003). Sjukdomslidande kan vara de symtom som uppkommer vid
ett sjukdomstillstand. Vardlidande kan uppsta i det vardande motet mellan patient och
vardare. Det vanligast forekommande vardlidandet, beskrivs som att bli frantagen méjligheten
att fullt ut vara manniska. Pa detta satt minskar en manniskas majlighet att fullt ut anvénda
sina innersta hélsoresurser. Exempel pa detta kan vara att inte bli sedd eller fa sin givna plats
som méanniskan. Genom att fa maojlighet att formulera sitt lidande, samt att bli sedd och fa
bekraftelse av en annan ménniska, kan lidandet omvandlas till en positiv kraft. | métet med
den som riktigt lyssnar kan ménniskans innersta langtan vidroras och ett hopp om att livet
trots allt har en mening fodas (Eriksson, 1994).

PROBLEMOMRADE

Dialysberoendet forblir vanligen livslangt eller fram till dess att njurtransplantation kan
erbjudas. For en person med kronisk sjukdom och dialysberoende praglas livet av stora
forandringar i form av ett livslangt beroende, utanférskap samt fysiska och psykiska hinder
for halsa, (Polaschek, 2003). Utifran vetskapen om att behovet av dialysbehandling kommer
att vara livslangt samt att de kroppsliga symtomen varierar, ses god kommunikation mellan
dialysberoende patient och dialyspersonal som nédvéndig och 6nskvard. Det finns behov av
okad forstaelse fran dialyspersonal angaende dialysberoende patienters subjektiva upplevelse
av dialysberoende. Denna kunskap skulle kunna ligga till grund for en 6kad insikt om levd
erfarenhet av dialysberoende och bidra till forbattrad omvardnad. Sjukskoterskan kan ha
kunskap om vad sjukdomstillstandet kan innebéra och ha ett professionellt expertkunnande
avseende behandlingen. Det &r dock patienten som &r experten och dger sin egen upplevelse
av att leva med sjukdom och beroende av behandling.



SYFTE

Syftet med studien var att beskriva hur patienter upplevde att vara beroende av
dialysbehandling.

METOD

Upplevelsen av att vara dialysberoende kan endast besvaras av den manniska som har egen
erfarenhet. Darfor valdes en kvalitativ ansats till foreliggande studie. Kvale och Brinkmann
(2009) ser en kvalitativ forskningsintervju som en unik méjlighet att fa del av den levda
vardagsvarlden. For att fragestallningen ska kunna besvaras, kravs en forskningsansats som
lyfter fram manniskors levda erfarenheter (Dahlberg & Segesten, 2010). Genom att den som
har tillgang till erfarenheten ges en oemotsagd mojlighet att beskriva fenomenet, kan vi ga
tillbaka till sakerna som de visar sig (Bengtsson, 2001). Fenomenet var i detta fall
dialysberoende. | vardagslivet tas den naturliga hallningen for given. For forskaren med en
livsvarldsfokuserad ansats innebér det dock att inta en reflekterande hallning, genom att
problematisera det som beskrivs och erfars (Dahlberg et al., 2008). Dahlberg et al. (2003)
menar att alla har nagon form av forforstaelse och motet kan darmed inte vara
forutsattningslost. Forfattarens forforstaelse var att dialysberoende kunde innebéra en
begransning fran det liv de tidigare levt. Detta innebar ett medvetet tyglande, inte fornekande,
av den erfarenhet forfattaren hade av att moéta patienter med dialysberoende. Detta tyglande
var en medvetenhet som beaktades i studiens alla faser. Ett medvetet tyglande &r en
forutsattning for att mota sakerna som de visar sig, inte som jag tror att det ar (Dahlberg et al.,
2008).

Datainsamling

Forfattaren bedomde att en kvalitativ studie skulle vara den metod som bast kunde svara pa
studiens syfte. En kvalitativ intervju kan medverka till att upplevelse av att leva med
dialysberoende kan beskrivas och darmed forstds (Kvale & Brinkmann, 2009).

Urvalsforfarande

Inklusionskriterier for att deltaga i studien var att informanten var i ett beroende av
dialysbehandling och att informanten var 6ver 18 ar gammal. Vidare skulle informanten
kunna forsta och uttrycka sig pa svenska spraket samt ge informerat samtycke till deltagande i
studien. Informanterna till studien soktes pa en dialysavdelning i sodra Sverige. Valet av
dialysavdelning grundade sig i att forfattaren tidigare tjanstgjort pa avdelningen. Efter att ett
godkannande for studiens genomférande lamnats av verksamhetschefen (bilaga 1),
informerade avdelningschefen darefter de tjanstgérande sjukskoterskorna pa
dialysavdelningen om studien pa en arbetsplatstraff. Informanterna tillfragades om deltagande
i studien av sin patientansvariga sjukskoterska eller avdelningschefen. De tillfragade erholl
informationsbrev (bilaga 2) dar syftet med studien beskrevs. Informationsbreven var
numrerade och forfattaren visste endast hur manga brev som var utlamnade till patienterna
men inte till vilka. I den skriftliga informationen till informanterna framgick &ven vad
informerat samtycke innebar samt att intervjun var planerad att spelas in pa mobiltelefon.
Information om frivillighetsprincipen, samt rattigheten att avbryta sitt deltagande, beskrevs
aven muntligt av den sjukskaéterska som tillfragade patienten om deltagande samt bestyrktes
genom skriftlig information i informationsbrevet.



Valet att lata avdelningschefen eller den patientansvariga sjukskoterskan vara den som
tillfragade patienten om deltagande, vilade pa att forfattaren tidigare haft en vardrelation till
nagra av de tillfragade. Detta val medverkade till att frivillighetsprincipen kunde efterlevas.
Den information forfattaren fick var att endast en tillfragad informant tackat nej till
deltagande i studien.

Informanter

Informanterna utgjordes av fyra kvinnor och fem man. Informanterna var i en alder mellan
41-81 ar. Fem av informanterna hade natt pensionsalder. Fem av informanterna var gifta eller
sambo och hade barn. Fyra av informanterna var ensamstaende och hade inte egna barn.
Informanterna hade i genomsnitt behandlats i dialys under fem ar.

Intervjuerna

En intervjuguide (bilaga 3) med forslag pa fragestéllningar anvandes som ett verktyg for att
fokusera pa den kvalitativa studiens forskningsfraga (Kvale & Brinkmann, 2009). En
pilotintervju genomfordes och enligt Kvale och Brinkmann (2009) kan denna vara végledande
till om fragestallningen behdver forandras for att uppna studiens syfte. Forskningsfragan
andrades inte, och pilotstudiens valdes att inkluderas i studien.

Efter att informationsbrevets svarsdel om accepterande att delta i studien erhallits, tog
forfattaren personlig kontakt med informanten och tid och plats for intervjun beslutades efter
informantens 6nskemal. Forvantad tid for intervjun, 30-60 minuter beskrevs. Information om
innebdrden av informerat samtycke upprepades.

Forfattarens tanke var fran borjan att samtalen skulle genomforas vid annan plats &n
dialysavdelningen. En intervju genomfordes i nérbeldgen lokal efter patientens behandling.
De 6vriga intervjuerna genomfordes enligt informanternas egna énskemal under pagaende
dialysbehandling. Detta val gjordes av informanterna for att de 6nskade att kunna atervanda
till hemmet direkt efter dialysbehandlingen med ordinarie taxitransport. Alla intervjuer utom
en, genomfordes pa enskild sal och den behandlande sjukskoterskan besokte endast rummet
vid dialyslarm. En patient insisterade pa att samtalet skulle genomforas pa sal dar annan
patient var narvarande, dock bakom ett draperi. Medpatienten lyssnade under tiden pa radio.
Intervjuerna borjade med att syftet for studien &nnu en gang klarlades, och information gavs
om hur paus i inspelningen tillfalligt kunde goras, genom att ge ett tecken med handen.
Information om hur det inspelade materialet var tankt att hanteras beskrevs, liksom att
intervjumaterialet skulle avidentifieras for att inte kunna hérledas till enskild person, eller den
aktuella dialysavdelningen. Genom att 6ppna intervjufragor stalldes kunde personliga
beskrivningar och upplevelser framkomma.

Forfattaren inledde med att stalla den inledande fragan: som fanns beskriven i
informationsbrevet, Hur paverkar dialysberoendet ditt liv? Utifran svaret stalldes darefter
korta foljdfragor, for att fa informanterna att utveckla sina levnadsbeskrivningar, sdsom Vill
du beréatta mera? Kan du forklara for mig? Nagra ganger upprepade forfattaren informantens
svar och pastaende som en ny fraga, som majliggjorde att bredare svar framkom. Intervjun
spelades in pa mobiltelefon, och en kort kontroll av funktion av telefon i forhallande till den
intervjuades rostlage utfordes fore samtliga intervjuer. Detta medverkade till att positionen pa
mikrofonen nagon gang fick andras innan intervjun pabérjades. Det medverkade dven till en
informell och avslappnad hallning vid samtalets borjan. Kvale och Brinkman (2009) menar att
intervjuns forsta minuter ar viktiga for informanterna for att uppleva trygghet i
intervjusituationen. Intervjuernas langd varade mellan 40-45 minuter. Inspelad intervju



overfordes till ljudfil som sparades pa USB minne och forvarades darefter i last utrymme i
intervjuarens hem. Kodnyckeln, dar informanternas namn angavs har forvarat inlast pa annan
plats an Gvrigt material. Endast forfattaren och handledaren till studien har haft tillgang till det
inspelade intervjumaterialet vilket kommer att raderas efter att studien ar fardigstalld.
Malséttningen var att intervjua totalt tio patienter med dialysberoende eller tillrackligt antal
for att materiel till studien kunde erhallas. Nar material fran nio intervjuer erhallits beslutade
forfattaren i samrad med handledaren fran universitetet att underlaget for studien var
tillrackligt och inga flera informanter tillfragades.

Analys

Vid analysen av intervjumaterialet utgick forfattaren fran Graneheim och Lundmans (2004)
beskrivning av kvalitativ innehallsanalys. Kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats ar en
forutsattningslos analys av det skrivna intervjumaterialet och bygger inte pa nagon
bakomliggande teori. Ingen absolut sanning efterstravas utan varje enskild text bor analyseras
och tolkas utifran intervjupersonens kontext (ibid).

Tillvagagangssattet vid kvalitativ innehallsanalys innebér att intervjutexten lases flera ganger
for att fa en helhetsbild. Meningsharande enheter markeras, och kondenseras darefter, med
bibehallen respekt for innehallet. De kondenserade meningsenheternas innehall kodas. De
olika koderna sammanstalls darefter till underkategorier, som enskilt eller gemensamt kan
utgdra kategorier. Enligt Graneheim och Lundman (2004) blir kategorier och underkategorier
den manifesta innehallsanalysen.

Varje enskild intervju avlyssnades i sin helhet fore transkriberingen pabérjades. Vid
transkriberingen, som skedde i s& nara anslutning till intervjun som majligt, noterades
ordagrant saval pauser, tvekan och andring av tonlage. Darefter genomlyssnades aterigen
intervjuerna och nagra felaktiga nyanseringar i transkriberingen kunde atgardas. Den
transkriberade texten dverfordes till en analystabell (bilaga 4). Intervjutexten markerades,
lastes aterigen ett flertal ganger och meningsenheter kunde markeras. Meningsenheternas
storlek skiftade fran ett kortfattat pastaende till en ordrik beskrivning. Meningsenheternas
innehall kondenserades darefter. | detta skede fick forfattaren en utmaning genom att tygla sin
forforstaelse och inte i forvag tolka texten. Detta visade sig vara svarare an vad forfattaren
forvantat sig, att utifran betrakta intervjutexten. Darefter kodades materialet och
sammanfordes till sex kategorier, med sammanlagt 11 underkategorier (bilaga 5).

Etiska dvervaganden

Helsingforsdeklarationen (1964/2008) foljdes i denna studie. | deklarationens riktlinjer
beskrivs att informerat samtycke erfodras for medverkan i studie. Med informerat samtycke
menas att informanterna ska fa information om syftet for studien och om rétten att avbryta sin
medverkan i studien utan att forklara anledningen. Informanterna bekréftade given
information skriftligt. Da detta var ett av inklusionskriterier for foreliggande studie, kan
darfor detta anses vara efterlevt.

Tillstand for genomforande av studien har muntligt och skriftligt erhallits av verksamhetschef
vid aktuell dialysklinik dar informanterna erhaller sin dialysbehandling. Etisk egengranskning
utfordes. Ett radgivande yttrande fran Etikprovningskommittén Sydost soktes och erholls. De
foreslagna &ndringarna i projektplanen som foreslogs av Etik kommittén Syd utférdes och
efterlevdes (Dnr EPK 48/2010). Ekonomiskt ansvar for ansokan till etikprévning utlovades av
verksamhetschefen. Det radgivande yttrandet, gavs dock av Etik kommittén Syd utan att
ersattning kravdes.



Forfattaren har i egenskap av att vara sjukskoterska haft en tidigare vardrelation med fem av
informanterna. | informationen till informanterna utlovade forfattaren att inte lasa
informanternas journal, i annat fall &n att ny oplanerad vardrelation skulle uppkomma.

RESULTAT

Analysen resulterade i sex kategorier med sammanlagt elva underkategorier: Att fa
information och besked om att vara i behov av dialysbehandling, Dialysberoendets inverkan
pa patienternas upplevelse av hélsa, Att uppleva forandrade relationer, Att uppleva
begransningar i tillvaron, Att kunna hantera sitt beroende av dialysbehandling, samt

Att forhalla sig till framtiden (bilaga 4).

Att fa information och besked om att vara i behov av dialysbehandling
Denna kategori beskriver hur informanterna upplevde sig oférberedda infor behovet av
dialysbehandling och upplevde att informationen var bristféllig infor dialysstart.

Att uppleva sig oférberedd och éverrumplad

Genomgaende beskrev sig informanterna 6verrumplade 6ver beskedet om behovet av
dialysbehandling trots att de upplevt svara symtom som andfaddhet och trétthet under en
langre tid. De upplevde att behovet av dialysbehandling uppkom snabbt, &ven om nagon
visste att forr eller senare kommer det att ske. jag visste inte ens vad det innebar egentligen
eller man téankte inte pa det// Informant 1 //ja, forr eller senare skulle de bli - det visste jag,
men att det skulle komma sa snabbt det visste jag inte// Informant 5.

En informant beskrev att fastan han var informerad om forestaende dialysstart forstod han inte
att det var allvar forran han fick andnod. Dialysstarten skedde akut och informanten kunde
darfor inte forbereda sig //jag méarkte ingenting forran jag fick andndd// jag hann aldrig
grunna pa det, utan var i det med en gang// Informant 7.

En informant var medveten om att dialysbehovet var forestaende, men hade inte raknat med
att det skulle vara sa snart. Livet forandrades plotsligt genom att hon inte kunde fortsatta
arbeta heltid och hon begransades till att inte kunna géra nagot spontant utan blev tvungen att
planera allt // det var som att sl& undan benen, pa mig det kom sa snabbt// Informant 4.
Nagon beskrev att hon egentligen inte orkade arbeta och att hon ignorerade sjukdomssymtom
fore dialysbehandling paborjades //jag orkade inte jobba och jag skotte det inte som jag
skulle, men man hanger ju i va// Informant 2.

Att uppleva brister i informationen om vad dialysbehandling kan innebara.

Alla, utom en av informanterna hade fore dialysstart gatt njurskola tillsammans med sin
make/maka eller annan narstaende. Alla uttryckte att de visste vad syftet var med att fa
undervisning i njurskola. En informant beskrev sig val forberedd infor dialysstart genom bade
lakarsamtal och njurskola, men visste anda inte att dialysbehovet skulle vara livslangt. Denna
information kom han att uppleva som ett chockartat besked. Nagon hade pabdrjat sin
dialysbehandling under vardtiden pa annan klinik for en annan sjukdomsdiagnos och beskrev
sig darfor inte vara forberedd, pa grund av kort beténketid och avsaknad av medicinsk
forklaring till dialysstart. Informationsbristen medverkade till osakerhet éver om hon ville
starta behandling eller inte. Svarigheter att forsta den information som gavs sags som ett skal
till detta. Trots detta uppgav informanten att en tidigare och tydligare information inte med
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sékerhet medverkat till 6kad trygghet vid dialysstart //jag visste ingenting om det har//jag
visste inte vad det innebar//jag kdnde inte for det//vad ska jag gora?//det &r inte roligt, men
jag har blivit piggare// Informant 1.

En informant fick undervisning pa njurskola efter dialysstart och beskrev att da visste han
vilka fragor han skulle stélla, vilket medforde att denne kande sig tryggare. En annan fick
undervisning tidigt i sjukdomsforloppet och dialysstarten dréjde. Nar dialysbehovet senare
var ett faktum hade darfor en fornyad information varit énskvard. Nagon informant uttryckte
att undervisningen pa njurskolan var upplagd pa ett trevligt satt och var informell sa
informationen kunde passa alla. Detta medverkade dock till att hon valt att inte stélla sina
personliga fragor, hon var inte heller medveten om vilken kunskap hon beh6vde och visste
inte vilka fragor hon behdvde fa besvarade. En informant beskrev att den information som
gavs av lakare i efterhand uppfattades som foérenklad och motsvarade sedan inte den egna
upplevelsen av dialysberoendet. Minnet fran informationstillfallena var att: // Flickorna
kommer att ta hand om dig, du behdver inte tanka pa nagot//Informant 5.

En viktig betydelse som informationstillfallena/njurskolan hade, var att deltagarna forstod att
de inte var ensamma om att vara i behov av dialys. Beskrivningar av dialysalternativ hade
presenterats och hade medverkat till att de hade kunnat valja dialysform. Vid njurskolan
uppfattade annars flertalet att var och en hade talat utifran sin egen situation och om sina egna
problem och inte hade behov att samtala med andra i samma situation. Informationen i grupp
ansags dock av en informant ha medverkat till att bli insatt i vad som vantade. Denne
betonade dock att det &r individuellt, hur man psykiskt och fysiskt star ut med dialysforloppet
/1 det jag forberedde mig pa var att jag skulle bli bunden, i 6vrigt visst jag ingenting//
Informant 2.

Dialysberoendets inverkan pa patienternas upplevelse av hélsa

Denna kategori beskriver betydelsen av fordndrad upplevelse av hédlsan efter dialysstart,
medvetenhet om den regelbundna fysiska traningens betydelse for vélbefinnandet, samt
upplevelsen av vatskerestriktioner och kostrekommendationer.

Upplevelse av férandrad halsa

Genomgaende beskrivs en forandrad upplevelse av halsa efter att dialysbehandling paborjats.
For de flesta av informanterna innebar det en forbattring av upplevelsen av hdlsa efter start av
dialysbehandling. Det faktum att vatskeansamlingen i kroppen fore dialysstart gav besvarande
andnod och en uttalad trotthet beskrevs som den viktigaste skillnaden//jag kunde bara ga ett
par steg, sen fick jag satta mig pa huk och pusta- sa har det inte varit senare//Informant 7,
/ljag kande direkt efter tva dialyser hur mycket det hjélpte mig, fran trotthet// Informant 4.
Nagra informanter beskrev upplevelse av férbattrad hélsa vilket hade medverkat till att
behovet av behandling kunde accepteras. En informant uttryckte att forst nu, férstod denne
den givna informationen om att dialysbehandlingen skulle forbattra halsan. Nagon informant
hade bytt dialysform fran pasdialys till hemodialys och beskrev svara komplikationer med den
tidigare behandlingen som orsak till bytet. Trotthet och klada pa grund av otillracklig effekt
av pasdialysen var orsaken till bytet av behandlingsform. Informanten hade blivit informerad
om innebdrden av skillnaderna i behandlingarna och hade sjalv 6nskat byte av dialysform och
hade en forvantan pa minskade besvar. Istallet uppkom andra komplikationer initialt som
svarigheter att folja vatskerestriktioner och frekventa blodtrycksfall. Nagon beskrev en
markant skillnad i halsotillstandet fran den forsta behandlingsdagen. Trottheten minskade och
detta hade medverkat till att motivationen att fortsatta med dialysbehandlingar hade 6kat. En
annan informant uppgav att det tog ett halvar efter dialysstart innan en upplevelse av



forbattrad halsa infann sig //det tog nog ett halvar innan man kénde sig OK i kroppen, man
blir van// Informant 4.

Efter den regelbundna dialysbehandlingen inletts upplevde nagra till en borjan en
trotthet, men efter en tid i dialysbehandling beskrevs en 6kad ork och minskad trétthet
/l mandagen har jag dialys, tisdagen bérjar jag blir bra, onsdagen &r det toppen, och
torsdagen innan jag ska hit igen// Informant 2.

Trots att de flesta upplevde att halsan forbattrats efter dialysbehandling paborjats, beskrivs
trotthet direkt efter den enskilda dialysbehandlingen av halften av informanterna.

Exempel gavs dar en informant gick direkt fran taxin efter dialysbehandlingen pa
eftermiddagen och lade sig att sova till nasta morgon. Hemmets sysslor planerades sa att de i
de flesta fall utfordes dagen efter dialysbehandlingen. En informant utforde tradgardsarbete
och det hushallsarbete som ska goras, efter dialys nar hon upplevde sig ha mest ork och energi
/Inu planerar jag hela tiden, tradgarden och bakning//jag tycker det ar roligt att jag orkar
gora allt detta nu// Informant 1.

Medvetenheten att fysisk traning forbattrade valbefinnandet och bidrog till forbattrad hélsa
beskrevs av samtliga. Flera tranade trots minskad ork orsakad av andfaddhet och utforde
traning och gymnastik bade i hemmet mellan dialysbehandlingarna, samt fore
dialysbehandlingarna i traningslokal vid dialysavdelningen. Ytterligare exempel pa traning
var att under pagaende dialysbehandling utférdes sangcykling, samt traning med vikter for att
oka benstyrka och armstyrka. Ingen valde att trana direkt efter dialysbehandling // jag har fatt
avsta fran att ga till simhallen //jag cyklar pa traningscykeln varje gang fore dialysen//
Informant 5 // Jag har ett program som jag kor varje morgon, innan frukost// Informant 3.

Nagon informant som tidigare besvérats av upprepade infektioner beskrev upplevelse av
forbattrad halsa efter att regelbundet genomfort fysisk trdning och uttryckte att hon fick
tillbaka sitt immunforsvar. Hon upplevde att hon orkade mera, orkade vara delaktig i
hushallsarbetet i hemmet och beskrev effekterna av traning vara éver férvantan. Denna
informant hade som mal att forbattra sin kondition for att om mojligt bli foremal for
njurtransplantation. Den regelbundna traningen beskrevs &ven medverka till 6kad energi och
en informant behdvde inte langre direkt ga och lagga sig efter dialysbehandling. Nagon
informant hade kunnat sluta med blodtrycksmedicin efter att hon borjat trana. Hon var mycket
medveten om vikten av att trana regelbundet. Nar hon inte haft tid att trana fick hon nagon
gang ta en halv blodtryckstablett.

/Iman kan inte slarva som dialyspatient, man kan inte ata vad som helst och
trana ar jatteviktigt- lakarna kan inte leva mitt liv, de kan ge medicin och
behandling, men om jag inte skoter mig sa fungerar det inte- sa tanker jag, det
tycker jag ar bra// Informant 8.

Att folja vatskerestriktioner och matrekommendationer

Ett flertal informanter beskrev att de hade liten eller inte ndgon urinproduktion alls mellan
dialysbehandlingarna vilket resulterade i viktuppgang och risk fér dvervétskning mellan
dialysbehandlingarna. Den mangd vétska de hade druckit mellan dialysbehandlingarna fick
darfor avlagsnas i samband med dialysbehandling. En viktig medverkan i behandlingen for
informanterna visade sig vara att folja rad om vatskerestriktioner mellan dialysbehandlingarna
for att undvika viktuppgang och évervatskning. Svarigheterna att folja rekommendationerna
hade i nagra fall medverkat till kraftiga blodtrycksfall med illamaende, krakning och kéansla
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av maktloshet i samband med dialysbehandling da mycket vatska avlagsnades. En informant
uttryckte att det svaraste var nar de och syftade pa dialyspersonalen, drog for mycket vatska
som medverkade till blodtrycksfall. Ovriga informanter lyfte i stallet fram det egna ansvaret
for att minska risken for blodtrycksfall, genom att dricka mindre. En av de informanter som
bytt behandlingsform fran pasdialys till hemodialys, gav exempel pa att vatskerestriktionerna
som var nodvandiga att félja vid hemodialysbehandling var den svaraste rekommendationen
att folja. Svarigheter att koncentrera sig pa att minska mangden dryck, trots erfarenhet av
blodtrycksfall framkom //jag kunde inte koncentrera mig pa att sluta dricka...jag drack hur
mycket som helst...och fick blodtrycksfall manga ganger// Informant 8.

Tabletter for att minska muntorrhet, uppfattades av vissa ha hjalpt till for att kunna halla
vatskerestriktioner. En informant beskrev dock att alla salivstimulerande tabletter saknade
effekt. Nagon informant hade svarighet att 6ppna kylskapet da detta innebar tankar pa vatten
och blev da torstig //jag fick ta tabletter for att inte bli sa torr i munnen, jag har provat
olika...men det hjdlper inte...huvudet tinker bara vatten// Informant 8.

Endast en informant saknade erfarenhet av blodtrycksfall i samband med dialysbehandling,
denna informant hade inte heller haft behov av att minska pa sitt vatskeintag.

Awven det sociala livet i umgénge med vanner paverkades av behovet av vatskerestriktioner.
En informant beskrev sitt satt att hantera sin 6vervatskningsrisk pa foljande satt:

/Isen har jag lart mig att man inte behover dricka ett helt glas, det récker ofta
med en klunk//men jag har slutat dricka 0l, for det ska ju drickas i stora
klunkar// en far ju ta till sdna knep, och det sa dom ju hir: ... att om du ska
dricka alkohol, sd drick sa starkt som mdjligt... hahaha// Informant 2.

Anpassningen till kost som rekommenderas vid dialysberoende var informanterna vél
medvetna om. Flera namnde kontakt med dietist, som viktig. Umgangeslivet paverkades av
restriktioner av bade mat och dryck. Flera av informanterna var 6verens om att det var lattare
att folja kostraden till vardags. Gemensamt framkom att kostraden sags som
rekommendationer, inte som forbud, men vatskerestriktionerna var svarare att félja / om man
tar en liten bit ar det val inte sa farligt/nej, det &r mest jordgubbar jag ar glad at, och det far
man bara ata 1 dl i taget// Informant 9.

/lchoklad, bananer och va det va, nétter far man inte &ta och groénsaker ska man
koka//hon (dietisten) har lart mig mycket, det finns s& mycket man kan anvanda-
man ater for att man ska leva, inte lever for att ata// Informant 8.

Att uppleva forandrade relationer

Denna kategori beskriver hur dialysberoendet paverkar mojligheten att arbeta och darmed
utgor en risk att forlora arbetsgemenskap samt hur dialysberoendet kan paverka relationen till
narstaende.

Upplevelser av att kanna sig utanfér arbetsgemenskap

Hélften av informanterna var vid tillfallet for dialysstarten yrkesverksamma. Symtom av
njursvikten som i deras fall ledde fram till dialysstart, medverkade till att de av halsoskél fick
sluta sitt arbete. FOr nagra av informanterna var férlusten av méjligheten att arbeta svar att
acceptera.

/ljag kan inte jobba, & jag kan inte bestamma tid nar jag ska dit och dit- jag
maste komma till dialysen varannan da//jag fick sluta jobba for att hinna//jag
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har borjat arbetstrana, jag vill upp till mina 75% av grundtjansten, men jag ar
inte dar annu// Informant 4.

Ndagon som levde ensam uttryckte att kollegorna dven varit nara vanner. Dialysstarten kom
plotsligt och symtomen hade innan dess ignorerats pa grund av att en langtan att fortsatta
arbeta varit stark. Informanten upplevde sig att ha misskott sin halsa innan dialysstart, for att
kunna behalla sitt sociala ssmmanhang och vara kvar pa sin arbetsplats //jag skulle gett upp
lite tidigare //man hanger ju i va//jag kunde inte skota mitt jobb//Informant 2.

Det faktum att dialystiderna &r regelbundet aterkommande beskriver nagra informanter som
ledan, en uppgivenhet och resignation framkom. En informant i yrkesverksam alder uppgav
sig ta kontroll 6ver behandlingar, planering av dem, tiden dess emellan for att slippa ledan.
Informanten saknade sitt arbete och arbetskamrater. Denne person beskrev att ett satt var att
tanka pa att likna dialysbehandlingen med att aka till jobbet, for att fa det gjort.
Tidsatgangen for dialysbehandling och resor till och fran behandlingen motsvarar tiden for
mer an en halvtidstjanst eller mera //jag brukar saga att jag jobbar 75% pa dialysen, sa jag
planerar efter det// Informant 3.

Dialysberoendets inverkan pa relationen till narstaende

Infor dialysstart gavs information gemensamt till patienten tillsammans med maken/makan
eller annan narstaende. Att narstaende var delaktiga i den dialysberoende patientens situation,
beskrevs som stdd, men dven kansla av kontroll av levnadsrekommendationer trots att det
gjordes i all valmening.

//det mdste jag sdga...umm hon oroar sig i onédan det dr ju i vilmening frdan
hennes sida men- du ska inte dricka séger hon, det &r likadant med gymnastiken,
hon haller efter mig, jag far inte géra nagonting férran jag gjort min gymnastik,
ja det ar en kalla till irritation// Informant 3.

Ett par informanter som levde ensamma, hade slaktingar med sig till njurskolan for att nagon
mera skulle k&nna till hur det var att leva med dialys. Den person som fick informationen
tillsammans med syskon beskrev trygghet dver att flera i familjen fatt samma information
/ltre personer hor mera &@n en// Informant 9.

En informant med hemmavarande barn upplevde stod fran barnen, men uttryckte aven att
barnen inte forstod hennes trotthet och minskad ork efter dialysbehandling.

//de hjalper mig och stottar mig, jag lever pa deras karlek// ibland tycker jag
dom forstar//ibland forstar han inte att jag inte ar frisk (hojer rosten) jag ska
gora allt precis som vanligt - det maste finnas granser, jag skiter i vad han
tycker och tanker// Informant 8.

En informant upplevde att han hade forstaelse fran vanner och grannar for sin halsosituation,
men att ingen forstod vad de narstaende gick igenom. De informanter som levde i en
parrelation beskrev alla att det aldrig var ndgon som fragade efter hur makan/maken hade det.

lljag traffar folk pa dialysen, men hon?, nat nytt? sager jag nar jag kommer

hem. Nytt? sager hon, hon har inte traffat en manniska, s dom har det varre
tycker jag, jag kan inte hjalpa till // Informant 3.
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Nagon upplevde sorg dver att inte kunna vara delaktig i hemmets skétsel och att inte kunna
vara den partner han 6nskade och beskrev detta pa féljande sétt:

//skuld, nej men jag dr besviken att jag inte kan hjdlpa henne”, ”hon har det
varre —sa upplever jag de//och kérlekslivet, vi har ju inte detsamma nu som
innan- hon kanske saknar det, men det har vi inte talat om, det ar ett omrade
man garna inte gar in pa- det ar forsta gangen jag namner det, det for dig har
och nu, men det &r ju inte livsviktigt- det ar ju inte livsviktigt, men det har funnit
i mina tankar, jag undrade om du tinkte fraga...?// Informant 3.

Narstaendes vilvilja att hjalpa informanterna att minska pa intaget av dryck for att minska
risk for symtom pa dvervatskning, beskrivs medverka till irritation //jag har alltid gillat att
dricka-jag har en flaska i kylskapet, men jag far hora det dar tjatet - ar du i kylskapet igen//
Informant 3.

Att uppleva begréansningar i tillvaron
Denna kategori beskriver informanternas upplevelser av minskade mojligheter att kunna resa
spontant, samt behovet av att planera med god framférhallning vid gastdialysbehandlingar.

Minskad frihet att kunna resa spontant

Nagra informanter och deras make/maka hade uppnatt pensionsalder. Innan dialysbehovet
uppkom hade nagra varit regelbundna utlandsresenarer. Nagra av dessa informanter hade inte
rest utomlands efter sin dialysstart //jag har inte rest (utomlands, forfattarens anmarkning)
bort sen jag borjade dialysbehandling// Informant 5,6,7,8 och 9.

/ljag har inte varit, inte varit ivag pa 6 ar utomlands, det ar trakigt for min fru,
det var ju hennes liv, resorna//Informant 3.

//Jaa,Grekland ummm , men nu &r det krangligt och det gar inte langre, men det
saknar jag, vi planerade att flytta ner till sodern pa vintrarna, men det tog
stopp, det gar inte alltid som man vill// Informant 7.

Minskade mojligheter att spontant kunna resa beskrevs som en begrénsning som medverkade
till en kansla av bundenhet. Ett fatal informanter hade erfarenhet av att fa dialysbehandling i
utlandet i samband med semester. Samtliga informanter var dock medvetna om att
mojligheten till gastdialysbehandling i Sverige och utomlands fanns. Information om
gastdialysbehandling hade de fatt del av genom informationsfoldrar pa dialysavdelningen och
genom dialyssjukskoterskorna.

Av de informanter som utnyttjat mojligheten att fa dialysbehandling vid annan dialysklinik i
Sverige eller utomlands hade samtliga haft en lang framforhallning vid planering av resan.
De som fatt mojlighet till dialysbehandling utomlands beskrev mojligheten som ett satt att
kunna fortsatta leva sitt liv pa samma satt som fore dialysstart. Trots svarigheter att
kommunicera med dialyspersonalen, upplevdes énda mojligheten till gastdialys positivt.

Dialysbehandlingen utomlands hade genomforts pa liknande sétt som vid dialysavdelningen i
Sverige. Den stérsta skillnaden ansdgs av en informant vara att inte sjalv kunna fa bestamma
over hur mycket vétska som skulle dras i samband med dialysbehandlingen. Inte heller fick
informanten sjalv ansvara for att lasa av sina varden under behandlingstiden som var brukligt
vid behandling i Sverige. Detta hade medverkat till minskad kontroll och otrygghet for
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informanten. Denna informant hade &ven erfarenhet av att dialyssjukskaterskor inte lyssnat pa
rad om var och hur de skulle sticka dialysnalarna. Bristen pa kommunikation hade medverkat
till komplikationer och informanten beskrev sig sonderstucken. Infér nasta dialysbehandling
utomlands, forbereder sig nu denna informant genom att sjalvstandigt lara sig satta sina
dialysnalar och kunna ta eget ansvar for behandlingen //jag haller pa att lara mig sticka
sjalv//de har stuckit sonder mig sa hemskt och det har tagit sa lang tid att
reparera//Informant 2.

De informanter som erhallit dialysbehandling i utlandet hade &ven fatt dialysbehandling vid
andra kliniker i Sverige. Har var inte skillnaderna lika tydliga. Delaktigheten i behandlingen
fran patientens sida var densamma i Sverige, vilket beskrevs medverkade till tillit och

trygghet.

/ldet ar ingen skillnad//inget att rads for//vill man s& ska man kolla om det finns
dialys dar, men jag fragade i januari och akte i maj// Informant 4.

For en informant har resmdéjligheten inte blivit av, trots att intresset har funnits. Jamforelsen
med hur resor genomforts fore dialysstart framkom som en aspekt.

/lja, det skulle det sékert vara (trevligt att resa) , men da skulle hon (hustrun) bli
sittandes ensam pa ett hotellrum och det vore inte roligt”, “jag har funderat pa
att-men//man vill ju inte raka ut for nat// Informant 7.

Fran en av informanterna som endast talar svenska framkom, att om det fanns svensktalande
personal pa dialyskliniken utomlands skulle langtan att resa 6ka.

En informant beskrev en tydlig besvikelse 6ver att ingen lakare hade fragat om énskemal
angaende gastdialysbehandling. Nagon fraga eller 6nskan fran patienten sjalv hade inte
framforts till ansvarig lakare. Samma patient bekraftade dven att fragan aldrig diskuterades i
hemmet, med makan. Nagra informanter hade uppnatt en alder da langtan att resa utomlands
hade avtagit, eller att ressallskap saknades.

Upplevelse av att inte kunna bestdmma Over sin egen tid

Det faktum att dialysbehandlingarna och resorna till och fran kliniken tog manga timmar i
veckan upplevdes som ett problem. Langa resor efter en behandling beskrevs som ett
irritationsmoment och paverkade upplevelsen av dialysbehandlingen. Oro fran anhoriga
infann sig ndr taxiresorna var forsenade. Att inte kunna boka exakt tid for hemresa med taxi,
paverkade inte bara informanterna utan upplevdes dven som en kalla till irritation och oro i
relationen till maken/makan. Nagra hade framfort kritik till taxibolaget men de har inte funnit
gehor for sin kritik.

/124 timmar i veckan, det &r mycket tid for dialysbehandling// man mar daligt av
att fa sitta och vanta trekvart pa taxin -frun vantar med maten- ringer
taxibolaget, undrar vad som hant, sen blir det irritation hemma med, vi pratar
alltid om det hemma// Informant 3.

En informant hade valt att inte anvanda sig av taxibolaget for resa fran dialysavdelningen.

Maken hamtade och paret at lunch pa restaurang efter behandlingen, for att gora nagot positivt
av den dagen. De valde olika restauranger varje tillfélle.

13



Att kunna hantera sitt beroende av dialysbehandling

Denna kategori beskriver hur informanterna larde sig att acceptera sitt dialysberoende,
betydelsen av delaktighet och egenansvar under dialysbehandling samt betydelsen av att ha en
god vardrelation till dialyspersonalen.

Att acceptera sitt beroende av dialysbehandling

Samtliga informanter beskrev olika satt att hantera sitt beroende av dialysbehandling. For de
flesta hade beroendet av dialysbehandling fran borjan komplicerat deras liv. Olika
forhallningssatt till livssituationen for att inforliva dialysberoendet som en del av livet
beskrevs. En informant framholl sig som optimist, en som aldrig gav upp, gjorde det bésta av
det ndr hon orkade. Accepterande av situationen av sitt dialysberoende framkom hos
informanten, som kortfattat besvarade fragor. Det faktum att dialysbehovet kommer att forbli
livslangt och ar livsuppehallande beskrev pa foljande satt: //det héller ju liv i en...utan de sa
ginge de ju inte..//Informant 7 //jag accepterar for jag har inget val// Informant 5. Pa fragan
om han lever ett gott liv gavs svaret: //det ar val ingen fara, (tvekan) sa de sa // Informant 9.

Att vara delaktig och ha kontroll av dialysbehandlingen

Mojligheten och behovet av att ta eget ansvar for dialysbehandling, lyftes fram av nagra av
informanterna. Den informant som vid informationen fatt veta att //flickorna tar hand om
dig, du behover inge téanka pa nagot // Informant 5//, sdg som positivt att dialyspersonalen
senare visade sig efterstrava saval delaktighet som sjalvstandighet fran patientens sida.
Dialyspersonalens forhallningssatt uttrycktes medverka till sjalvstandighet och oberoende.
Delaktigheten i behandlingsstrategin upplevdes ha medverkat till att risken for blodtrycksfall
minskat. En informant som i bérjan av sin behandlingstid besvarats av blodtrycksfall och
kramper, fick undervisning om att sjalvstandigt skota sin dialysmaskin. Nu beskrev hon, hur
hon kénde av sin kropp, och justerade instéllningarna pa dialysapparaten efter hur hon kénde
sig, minskade mangden véatska som skulle tas bort, nar kroppen sa ifran. Hon fick numera
aldrig blodtrycksfall. Mojligheten att ta eget ansvar for behandlingen beskrevs som okat
sjalvfortroende, och hon vagade nu séga ifran om det hon inte ville. Nagon uttryckte
delaktighet genom att i samrad med sjukskaterska besluta hur mycket vatska som skulle tas
bort vid varje dialysbehandling.

/I jag tycker det ar viktigt vad som hander i kroppen, jag staller in maskinen och
laser av och sd, jag vill ha koll//jag har alltid varit san, vill styra och stélla//jag
skoter mig sjalv, jag sticker mig sjalv, ingen bestammer éver mig - det gillar
jag// Informant 8.

/ljag far tanka pa det hela tiden men det gar ratt bra, pa mandagar ar det
3,5liter , men vi har hela veckan pa oss att dra bort det (vatska i kroppen)//
Informant 7.

Radsla for att arterio-venosa fisteln, AV-fisteln kunde bli skadad da olika
dialyssjukskoterskor satte dialysnalar beskrevs av nagra informanter. Nagon informant
beskrev att det tar lang tid att ldka en skada pa kérlet. Radslan beskrevs ha sin grund i att nya
sjukskoterskor tillats sticka, fast de saknade erfarenhet vilket omndmndes av ett par
informanter.

Flera informanter hade fatt mojligheten att sjalva lara sig sétta dialysnalarna i AV-fisteln.
Kunskapen att sjalvstandigt utfora nalsattningen medverkade till minskad radsla for skador
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och nagon informant uttryckte att det &ven medverkade till att vaga aka pa
gastdialysbehandlingar med bibehallen kontroll Gver dialysbehandlingen.

// jag har funnit friheten... genom gdstdialys, och genom att sticka sjdlv sa det
inte blir s mycket efterverkningar, den friheten kénns jatteviktig// Informant 2.

Ytterligare en informant utforde sjalvstandigt nalsattningen, men tyckte inte att det var sa
markvardigt, trots att han utférde nalsattningen med vanster hand. Frivilligt erbjod denne
informant att ny personal fick sétta dialysnalarna pa honom och beskrev att han lart upp
manga.

Betydelsen av en god vardrelation till dialyspersonalen

Samarbetet med sjukskaterskorna pa dialysavdelningen beskrevs genomgaende fungera bra
och informanterna upplevde savél respekt som delaktighet. M&jlighet att andra dialystid, samt
att 6nskemal togs pa allvar var viktiga delar i relationen till dialyspersonalen. Onskemal om
tid for dialys fungerade trots att hdnsyn behdvde tas till andra patienters behov. En informant
hade valt att ha sin dialysbehandling pa sondagseftermiddagar for att kunna frilagga tid, for
shopping nar butikerna pa orten ar 6ppna. Onskemalet var uppfyllt. Nagra informanter
beskrev trygghet i relationen till sin dialyssjukskoterska och uppgav att om problem uppkom
sa gick det oftast att 16sa. Nagon beskrev sig vara en person som undvek konflikter,
gnabbades gjorde han i hemmet men var trygg i sin relation till dialyspersonalen. En annan
informant trodde sig inte kunna bli arg pa personalen, men ledsen. Informanten beskrev sig
sjalv vara trygg i att kunna reda ut detta med en gang. Nagon kunde tala med personalen om
allt, ytterligare ett par informanter valde att inte utelamna sin familjs liv i samtalen med
personalen. De intima fragorna valde nagon hellre att stélla till den ansvarige lakaren //de
fragar alltid hur jag mar, har jag nagra problem sa I6ser vi det // Informant 3.

En gemensam uppfattning fran informanterna var att dialyspersonalen, dér informanterna fatt
sina behandlingar, arbetade for att patienterna skulle uppleva sig delaktiga i behandlingen.
Trots detta upplevde sig &nda alla patienter bundna //de jobbar jattefint med att
dialyspatienterna inte ska kdnna sig bundna, anda gor jag det// Informant 4.

Samhorighet och kontakt med medpatienter i samband med dialysbehandlingen beskrevs
endast av en informant. De 6vriga informanterna framholl istéllet kontakten med personalen
pa dialysavdelningen. Ett par informanter relaterar egna fragor till andra medpatienters
situation. Gastdialyserfarenhet och mojlighet till njurtransplantation var exempel som lyftes
fram da jamforelser med andra patienter gjordes. De hade inte personligen talat med sina
medpatienter om detta, men uppgav sig ha kannedom om de andras situation. Trots att
kontakten med medpatienter inte lyftes fram som en tillgang beskrev nagon informant,
kanslan av att vara en familj //jag delade rum med en tidigare, vi a&r som en enda stor familj
sa han- det hade han rétt i// Informant 7.

Att forhalla sig till framtiden

Denna kategori beskriver att ha eller inte ha forvantningar pa att bli foremal for
njurtransplantation samt en medvetenhet om ratten att kunna avsta fran fortsatt
dialysbehandling.

Ett par informanter hade tidigt fatt besked att de inte kommer att bli foremal for

njurtransplantation, orsaken fér bada var annan sjukdom. Den ene hade forskjutit
informationen och tankte sallan pa det langre. Bada uppgav sig acceptera faktum for att det
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fanns medicinska orsaker till beslutet. En informant hade aldrig stéllt fragan till Iakaren om
det fanns mojlighet att bli njurtransplanterad, och uppgav besvikelse dver att aldrig blivit
tillfragad. En anhdrig hade tidigare forklarat sig villig att donera en njure, men detta hade inte
framforts till lakaren. En kénsla av att uppleva sig for gammal var det skal som fatt honom att
avsta. En informant hade ordinerats fysisk traning for att mojliggora njurtransplantation. Fast
transplantationen annu inte var ett faktum hade traningen medverkat till positiva
halsoeffekter.

// det tog tva ar, sen hade jag tranat mig sa stark - sa jag kunde bli provad, for
att komma upp pa transplantationslistan- utgangslaget var valdigt daligt, men
jag skaffade en motionscykel och gick pa gympa och sa//Informant 8.

Forvantningar pa att njurtransplantation kunde medverka till att fa tillbaka en frihet beskrev
en informant. Att kunna fa borja arbeta igen och att kunna resa utan att planera
gastdialysbehandlingar, att kunna képa en hund var 6nskningar som framférdes.
Dialysheroendet inverkade aven pa den narstaendes liv, sa gjorde &ven véntan pa
njurtransplantation. En informants make/maka visade sig vara villig att donera sin njure.
Personen blev inte accepterad som donator av medicinska skal, till stor besvikelse for bade
donator och mottagare.

Orealistiska forvantningar fran familjen pa vad njurtransplantationen kan innebara fanns. En
informant hade erfarenheten av att familjen trott att en njurtransplantation innebar att,
sjukvard inte langre skulle vara nédvandig.

/lom du blir tranplanterad blir du frisk, d& kan vi bo utomlands, d& behéver du
inga mediciner langre- han forstar ingenting , jag fick tala om att en
tranplanterad maste ta mediciner hela livet- for att njurarna inte ska stotas
bort- han forstar ingenting// Informant 8.

En informant hade blivit akut kallad till njurtransplantation, men transplantationen hade inte
kunnat genomforas utan den transplanterade njuren gavs i stallet till annan person. Den langa
resan till transplantationskliniken hade varit forgaves. Drommen att bli foremal for
njurtransplantation levde fortfarande hos denne informant som aven beskrev sig ta vara pa
livet genom att planera for gastdialysbehandlingar. Informanten var medveten om
risken/mojligheten av att ett erbjudande om njurtransplantation kunde missas, under en resa
med gastdialys.

/Iméjligheterna till gastdialys, gav frihet// aven om tiden pa gastdialysen gor att
det att kan komma en njure under tiden som jag missar, sa kan man inte tanka -
man maste sdka de livskvaliteter som finns// Informant 2.

Négon uttryckte sig inte ha tankt pa transplantation tidigare, hade alltid tackat nej da fragan
kom. Med en 6nskan om att vilja vara en del av sina barns och barnbarns framtid, hade hon
tankt om och vantade nu pa méjlighet till njurtransplantation.

Alla informanter var medvetna om att dialysberoendet oftast ar livslangt eller till dess att
mojlighet till njurtransplantation kan ges var informanterna medvetna om. Endast tva av
informanterna berérde mojligheten att sjalva kunna vélja att avsta fran dialysbehandling som
livsuppehallande behandling. Tankarna hade uppkommit vid en tillfallig livskris.
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//da var jag fardig att sluta med dialysbehandling, for jag tankte det har ar inget
liv, det ar lika bra att det tar slut, det har lider jag bara av// jag mar mycket
battre, jag fick livslusten tillbaka// Informant 4.

//sen sa han bara att nu &r det slut, och han akte inte mer till dialysen, det tog
bara tre veckor och sen var han borta// (uttalande om annan person som
avslutat sin dialysbehandling, forfattarens anmdrkning) //jag tdinker inte sd, ...
inte &n i alla fall// Informant 7.

DISKUSSION

Undervisning i njurskola infor dialysstart beskrivs som vardefull och informativ, men
svarigheten att ta till sig informationen gor att de anda upplever sig oférberedda. En forbattrad
upplevelse av hélsa efter dialysstart beskrivs av samtliga. Delaktighet och egenansvar i
behandling mojliggors av samarbete med dialyspersonal, vilket ger frihet och medverkar till
att det ar lattare att acceptera sitt dialysberoende. Beroendet upptar dock en stor del av tiden
och begransar mojligheten till att fortsatta arbeta. Saknaden av arbetsrelationer upplevs som
utanforskap. Relationer till narstaende forandras. Nagon kéanner skuld 6ver att dialysberoendet
begransar partnerns frihet sasom spontana resor. Méjligheten att planera for
gastdialysbehandling och ha forvantan pa njurtransplantation ger strimmor av hopp.

Metoddiskussion

Forfattaren har tidigare tjanstgjort pa den dialysavdelning dar informanterna erhaller sin
dialysbehandling. Denna bakgrund kan ses som bade hinder och styrka. Hinder i den
bemarkelsen att personliga beskrivningar kunde valjas att uteldmnas av informanterna for att
bevara personlig integritet. Detta har dock inte forfattaren upplevt. M6jligt ar ocksa att da
informanterna a&r medvetna om forfattarens kunskaper kan kunskap tas forgiven, vilket kan
medverka till att beskrivningar ges utifran denna. Styrkan i att forfattaren har erfarenhet som
dialyssjukskoterska kan vara att foljdfragor har kunnat stéllas till informanternas beréttelse
och darmed kan innehallet i berattelserna maéjligen ha berikats. Med denna bakgrund kunde
mojligen resultatet uppvisa andra nyanseringar om intervjuerna utforts av for informanterna
okand person.

Den patientansvariga sjukskaterskan, inte forfattaren, tillfragade patienten om deltagande i
studien vilket medverkar till att frivillighetsprincipen efterlevs. Det dréjde tva veckor efter att
informationsbrevet utdelats innan svar gavs. Detta kan bero pa att informanterna reflekterat
Over att delta, dock beskrev ingen att de kdnde sig dvertalade att delta i studien. Ingen
informant var tillfragad om deltagande i narvaro av medpatient vilket kan medverka till
frivillighetsprincipen efterlevts.

Nar en informant jakande besvarat att delta i intervjustudien erholl forfattaren svarsdelen av
det informationsbrev som utdelats. Om informanter tackade nej till att delta fick inte
forfattaren veta detta och orsak till detta kan darfor inte varderas. | de uppsatta
urvalskriterierna for studien fanns att informanterna skulle kunna tala och forsta det svenska
spraket. Detta kriterium uppfattas ha medverkat till en god dialog. Detta urvalskriterium
uteslot dock de patienter som inte vistats i Sverige tillracklig lang tid for att kunna tala och
forsta svenska tillfredstallande. Darmed kan vardefulla beskrivningar av upplevelse av
dialysberoende ha uteldmnats. Detta kan jamforas med att som inkluderande i studien finns
informanter som utryckt sig med langa innehallsrika beskrivningar.
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Det finns &ven informanter som kortfattat klarlagt sin upplevda erfarenhet av dialysberoende.
Det faktum att informanterna valde att intervjuas under pagaende dialysbehandling kan ses ur
olika aspekter. Fordel kan vara att det for informanten &r en trygg miljo dér de k&nner sig
hemma; och intervjun blir pa deras villkor. Detta kan medverka till trygghet och tillit och kan
mojligen ge innehallet av studien ett storre material. Nackdel kan vara att stérande ljud och
risk for att dialyssjukskoterska nddgas stéra under intervjun for dialyslarm. En informant fick
ett telefonsamtal under intervjun och besvarade detta. En annan informant insisterade pa att
intervjuas pa allman sal trots forfattarens invandning. Intervjun utférdes bakom ett draperi,
medpatienten pa salen lyssnade pa radio under tiden. Mdjligen kan detta vara stérande och ha
medverkat till att informantens utsaga kan ha begrénsats.

Intressant kunde vara att utfora intervjuerna i informanternas hem for att om majligt bidra till
trygghet hos informanterna i intervjusituationen. Ingen informant foreslog att bli intervjuad i
sitt eget hem. Anledningen till att inte nagon valde att bli intervjuad i sitt hem kan vara lang
resvag till dialysavdelningen eller att fritiden &r betydelsefull och 6nskan da &r att slippa tanka
pa sitt dialysberoende. Samtliga informanter erhaller dialysbehandling pd samma klinik. Valet
av klinik var av bekvamlighetsskal fran forfattarens sida. Darfor saknas jamforelse med
dialysberoende i annan dialysform eller de som erhaller dialys vid annan Kklinik. | studiens
syfte fanns att undersoka hur den enskilde informanten upplevde sitt beroende av behandling
darfor skulle denna jamforelse ha underordnad betydelse.

Obijektivitet

Genom valet av att stalla fragor om upplevelsen av att vara beroende av dialysbehandling till
den patient som sjalv har erfarenhet, ges en mojlighet som medverkar till objektivitet. Genom
detta kan vi ga tillbaka som sakerna visar sig. Objektivitet framkommer genom att tygla och
ifragasatta sin forforstaelse, ha en sjalvkritisk hallning till det fenomen som visar sig
(Dahlberg et al., 2008). Viktigt ar att trots forforstaelse vara 6ppen for nya insikter och
perspektiv. Forfattaren har mangarig erfarenhet av dialyssjukvard och har traffat manga
patienter som &r beroende av dialysbehandling. Kvale och Brinkmann (2009) beskriver risken
att intervjuaren i sin roll att tolka meningen beslagtar meningarna i informanternas livsvérld
och darmed forringar dem. En risk som skulle kunna intraffa da forforstaelse finns. Den
forforstaelse som jag hade da studien pabdrjades var att beroendet innebar en begransning
fran det liv de tidigare levt och att det for nagra kunde leda till ett livslidande. Detta visade sig
vara sant, men i intervjuerna framkommer tydligt &ven den styrka och handlingskraft som den
dialysberoende patienten besitter. Bade nyanser av upplevt lidande och konstruktiv styrka ar
svart att belysa utan att stalla fragan till den som det beror.

Trovardighet

For att bedoma trovardighet i kvalitativ forskning racker det inte att utga fran
datainsamlingen. Enligt Nordgren (2008) och Kvale och Brinkmann (2009) ska &ven
forskningsprocessen beskrivas systematiskt, ha en ordnad struktur. Metoden ska vara
vedertagen. Resultatet ska kunna vara av varde, ge kunskap och insikt till att kunna forsta
patienter aven i andra vardande kontexter (ibid). Tillvagagangssattet i metoden beddms vara
tydligt beskriven. Valet av metod uppfattas medverka till att trovérdighet forstarks.
Resultatredovisningen inkluderar erfarenheter fran samtliga informanter och avser att spegla
dialysberoende personers levda erfarenhet. Resultatredovisningen innehaller dven citat fran
intervjuerna. Citaten &r valda for att beskriva och fortydliga informanternas utsagor och
darmed Oka trovardigheten i studien. Enligt Kvale och Brinkmann (2009) &r det viktigt att
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resultatet visar koherens, att forskningsprocessen beskrivs sa en rod trad kan ses for sa val
genomfdrande som resultat.

Overforbarhet

Enligt Dahlberg et al. (2008) gar livsvarldsforskning att generalisera utifran att innehallsrika
intervjuer genomforts dér variation och nyanser av ett fenomen tydligt framtrader.
Foreliggande studie presenterar personliga beskrivningar av dialysberoende patienters behov
av behandlingar och hur det paverkar det dagliga livet. Resultatet kan som jamforelse vara
overforbart till andra patienters upplevelse av beroende av hemodialysbehandling.

Resultat diskussion

Att fa information och besked om att vara i behov av dialysbehandling

| foreliggande studie konstateras genomgaende att informanterna var 6verrumplade av
beskedet att starta dialysbehandling. Undervisningen infér dialysstart, njurskola hade

ett positivt informativt varde infor forberedelsen till dialysstart, en beskrivning om vad
dialysbehandlingen kan komma att innebéra. Trots mojlighet till njurskola hade inte
undervisning medverkat till att de upplevde sig forberedda. Clarkson och Robinsson (2010)
och Klang-Saderkvist (2008) beskriver vikten av att vara forberedd pa de forandringar som
dialysberoendet medfor for patienten och narstaende. Informanterna i dessa studier efterlyste
aven tydligare information av positiva och negativa effekter av medicinering for att forhindra
progress av njursvikt. Behovet av den preventiva information som gavs for att ge kunskap om
effekter av medicinering och livsmedel for att skjuta fram dialysstart framkommer inte tydligt
I informanternas beskrivning i foreliggande studie. Vilket stod och kunskap som njurskolans
undervisning kan ha medverkat till for den narstdende framkommer inte i studien. Aven om
informanterna deltog pa undervisningstillfallena tillsammans med anhdriga framkommer det
inte vilken nytta undervisningen haft for narstaende. Inte heller efterfragades fran
informanterna i studien behov av vidare forskning och utbildning till gagn for kommande
generation vilket aterfanns i Clarkson och Robinson (2010). Genomgaende och oberoende om
informationen, undervisningen pa njurskolan gavs fore eller efter dialysstart, visade resultatet
att upplevelsen av behov av undervisning infor dialysstart ar personlig och individuell. Ingen
beskrev att informationen som gavs i grupp, gav mojlighet till gruppdiskussion eller att det
ens var onskvart. Klang (1997) talar om att kunskap om sjukdomen kan medverka till
minskad kansla av beroende. Tovazzi och Mazzoni (2012) menar att sakna kunskap om vad
dialysbehandlingen kan innebéra ar att frantas sina personliga resurser. Samma forfattare
menar dven att motet med andra patienter, som ar i samma bat, &r det basta sattet att finna en
strategi till att kunna hantera vatskerestriktioner. Dessa pastaenden bekréaftas inte i
foreliggande studie.

Dialysberoendets inverkan pa patienternas upplevelse av halsa
Svenaeus (2003) beskriver att sjukdomen som levd erfarenhet blir en del av identiteten.
Den kroppsliga forandring som intrader vid ett kroniskt sjukdomstillstand, blir en férandrad

tillgang till varlden och livet (Dahlberg et al., 2003; Merleau-Ponty, 1999). Informanterna i
foreliggande studie exemplifierar denna férandring framst som trétthet och térst. Trotthet
efter dialysbehandling beskrivs vara paverkad av lang behandlingstid, behandling dar vatska
har fatt tas bort under dialysbehandling efter viktuppgang mellan dialysbehandlingarna.
Denna trétthet beskrivs medverka till forlorad tid som begréansar informanterna fran att delta i
sociala sammanhang. Tréttheten medverkar aven till minskade méjligheter att aterga till
arbetslivet i dnskad utstrackning och begransar da informanternas kansla av sammanhang.
Detta slag av trotthet, som dock &r relaterad till att vara en person under dialysbehandling
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overensstdammer med vad Clarkson och Robinson (2010), Heiwe et al. (2003) och Polashek
(2003) uttrycker innefatta begreppet fatigue. Det centrala &r att forsta pa vilket satt patientens
varld forandrats (Svenaeus, 2003). Dialysberoendet medfor stora forandringar kroppsligt och
sjalsligt och existentiellt. Endast nagon informant beskrev depressionstendens, som dock inte
helt kunde styrkas ha samband med dialysberoendet. Depressionstendens forekommer darmed
I en l&gre grad an vad Clarkson och Robinson (2010) tidigare beskrivet.

Viktuppgang mellan dialysbehandlingarna &r férandringar som &r sérskilt markbara och leder
till behov av vatskerestriktion. Tre av tio dialyspatienter upplever évervétskningsproblematik
enligt (Lindberg, 2010). Tovazzi och Mazzoni (2012) talar om den inre konflikt som uppstar
vid medvetenheten om att dricka och kunskapen om nédvandigheten att avsta vid risk for
Overvétskning och beskriver den som en existentiell kamp. Exempel ges aven i foreliggande
studie som tydliggdr denna kamp. Informanten som sager att //huvudet tanker bara pa vatten//
Informant 8, kan vara ett exempel pa detta. Den skuld infér dialyspersonal som Hagren et al.
(2005) beskriver da vatskerestriktioner dverskridits, framkommer inte i foreliggande studie.
Informanterna beskriver sig istallet ha egen kontroll av vétskeintag, trots kamp mot torst,
genom att sjalvstandigt och/eller i samforstand med behandlande dialyssjukskaterska besluta
hur mycket vatska som ska avlagsnas vid varje dialystillfalle. Darmed bekréftas att
informanterna har kunskap om fysiska effekter vid dialysberoende och har mojlighet till och
tar eget ansvar. Pa detta satt kan ocksa de dialysberoende patienterna uppleva lagre grad av
stressorer. Detta ar en klar forbattring jamfort med (Quinan, 2007). Lindberg (2010) havdar
att de som tror pa sin formaga att klara av att halla vatskerestriktioner upplever en mindre
grad av Overvatskning. Detta kan inte helt bekraftas i foreliggande studie, men det
framkommer rika varierande beskrivningar hur vatskerestriktioner hanteras genom att dricka
sma mangder.

Narstaendes vélvilja till att hjalpa patienten att halla vétskerestriktioner beskrivs som en kalla
till bade irritation och skuld. De dialysberoende informanterna i Tovazzi och Mazzoni (2012)
uttrycker att kostrestriktioner ar enklare att efterleva &n vatskerestriktioner, vilket
Overensstammer helt med denna studies resultat.

Medvetenheten hos informanterna att fysisk traning forbattrar upplevelsen av fysiskt
valbefinnande och medverkar till 6kad livskvalitet &r ett annat viktigt fynd i studien. Detta
resultat ar i 6verensstimmelse med (Heiwe et al., 2003). De informanter som beskrev positiva
hélsovinster hade samtliga upplevt ett forr och ett nu, de har pabdrjat tréaning efter en tids
dialysberoende. Efter att traning paborjats konstaterades forbattrad upplevelse av halsa,
beskrivet som minskad trétthet, okat vélbefinnande och forbattrat immunforsvar. Aven
pavishara fysiska effekter som minskat behov av blodtrycksmediciner framkom samt
minskade 6vervitskningsproblem beskrevs. Onskad méjlighet till framtida njurtransplantation
beskrevs som ett skal till traningsmotivation. Sammantaget tolkas detta som en forbattrad
livskvalitet aven for dem som inte kan bli foremal for njurtransplantation.

Att uppleva forandrade relationer

Narstaende till patienter med langvarig sjukdom, vilka omnamns av Dahlberg och Segersten
(2010 s. 272) som den andre patienten, riskerade att sjalva uppleva ohélsa pa grund av oro for
sin sjuka partner. Denna risk for narstaende att fa egna hélsoproblem framstalls som
betydande. Informanterna i foreliggande studie har beskrivit upplevelse av att vara bevakade
och kontrollerade av sin partner. En informant har beskrivit att jag lever av deras karlek och
patalar darmed vikten av att kanna sig respekterad och élskad mitt i sitt beroende av
behandling. Upplevelse av skuld 6ver att vara sjuk och att det medverkar till en begrénsning
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aven av makan/makens livsvarld framkommer. Exempel pa det visar sig genom att aven
maken/makan far minskade mojligheter till att resa obehindrat. Férsamrad sexuell férmaga
efter att behov av dialysbehandling uppkommit, beskrivs som en sorg. Problemet &r outtalat i
relationen och har inte heller omnamnts vid kontakter med lakare eller dialyssjukskoterska.
Vikten av att uppmarksammas dven som anhorig inte bara vid narstaendes dialysstart i
njurskola utan dven under pagaende behandlingstid kunde vara av varde for att minska
upplevelse av bundenhet, ensamhet och skuld. En uppféljning av njurskola kan méjligen bidra
till en kommunikationsmojlighet for makarna tillsammans som bidrar till 6kad livskvalitet
och oberoende, for dialysberoende patienter och deras nérstaende.

Att uppleva begransningar i tillvaron

Gemensamt ur samtliga informanters berattelser framkommer en 6nskan och vilja att fa
fortsatta leva pa det satt de gjorde fore start av dialysbehandling. For dialyspatienter i
yrkesverksam alder kan trottheten orsakad av tidsatgangen for dialysbehandlingar och resor
bli ett hinder for att fortsatta med sitt arbete. Saknad av arbetskamrater, kollegor

framkom som en kénsla av utanforskap. Detta framkommer dven i tidigare nationella studier
(Hagren et al., 2005; Heiwe et al., 2003; Ohman & Soderberg, 2004).

Det beskrevs mojligheter att fa byta dialystider for att darigenom kunna tillgodose sina
personliga intressen. Detta mojliggjordes genom ett bra samarbete med personalen pa
dialysavdelningen. | resultatet framkommer att ndgon 6nskade att 6ka arbetstid men hade
svart att kombinera bade arbete och dialysbehandling. | det tidiga sjukdomsforloppet kan det
darfor vara viktigt att uppratta en rehabiliteringsplan for successiv atergang till arbetslivet.
Detta kan medverka till k&nsla av sammanhang, livskvalitet och minskat inkomstbortfall.
Clarkson och Robinson (2010) beskriver betydelsen av stod fran anhdriga, vanner och Gud.
Informanterna i féreliggande studie, beskriver forstaelse och stéd fran narstdende make/maka
samt nara vanner. Kéansla av utanforskap uppfattades som att en del ménniskor ar radda for
sjuka manniskor. Tacksamhet uttrycktes dver att det finns vanner som forstar, och nagon
beskrev tacksamhet dver en inre krets, som alltid stéllde upp och syftade pa vaninnor.
Genomgaende tillskrivs méjligheten att utifran egen férmaga vara delaktig i behandling,
beslut om behandlingsalternativ och tidsplanering vara av stort varde. Mdjligen kan detta
medverka till den tillit och acceptans till dialysbehov och behandling som informanterna
uppfattas ha.

Att kunna hantera sitt beroende av dialysbehandling

Dahlberg och Segesten (2010) talar om att finna sin plats i existensen. Sjukdom kan rubba en
manniskas upplevelse av sjalvstandighet och bevarad identitet. Nagon beskrev vérdet av att
kunna behalla den livsstil hon hade fore start av dialysbehandling, genom att fortsétta kunna
resa utomlands regelbundet. Ett satt att hantera sitt dialysberoende beskrev den informant som
valde att lara sig sticka sina dialysnalar, for att personalen pa gastdialysavdelningen i annat
land skadat AV- fisteln. Genom att sjalv lara sig denna stickteknik och ta pa sig detta ansvar
mojliggjordes att hon kunde fortsatta resa pa gastdialysbehandling. Darmed okade bade
sjalvkénsla och kontroll, som déarmed medverkade till minskat beroende.

Tankar om framtiden

For den som lever med sjukdom och beroende av behandling, &r fokus att leva det liv man har
och att vara den man uppfattar sig vara (Klang-Soderkvist, 2008). En informant beskrev att
maken varit villig att stélla sig till férfogande som donator vid njurtransplantation. Paret hade
inte fort denna information vidare till ansvarig ldkare. Méjligen kan rédslan for det definitiva
vara skalet till att avsta fran denna fraga och darmed behalla hoppet. Informanten gav inget
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svar pa fragan om sa var fallet. Wiklund (2003) talar om vikten av att behalla hoppet. En
informant som gavs mojlighet till gastdialysbehandling, vantade samtidigt pa
njurtransplantation. Noga var beslutet dvervagt att tillata sig dka pa gastdialysbehandling,
medveten om risken att det samtidigt kunde erbjudas njurtransplantation.

Forslag till fortsatt forskning

Maken eller makan till den som ar beroende av dialysbehandling paverkas indirekt.
Forskning som ur ett familjeperspektiv beskriver narstaendes upplevelse av att leva med
person med dialysberoendet ar &nnu ett outforskat omrade. Hur aven den narstaendes liv
forandras nar maken/makan lever med behov av dialysbehandling kunde vara av vérde att
understka. Denna kunskap kan bidra till nya insikter som i sin tur kan leda till férbattrad
utbildning till familjen, dar en familj lever med och far anpassa livet till dialysberoende.

Slutsatser

Foreliggande studies syfte ar att beskriva hur patienter upplever att vara beroende av
dialysbehandling. Ur de levnadsbeskrivningar som ligger till grund for foreliggande studie
framkommer att beroendet av dialysbehandling har inverkan pa hela livsvarlden. Beskedet av
vara i behov av dialysbehandling togs emot som ett chockartat besked trots att undervisning
tidigare erhallits. Den undervisning, information som patienten tagit del av tillsammans med
sin narstaende, uppfattas anda vara av stort varde for patienten. Dock framkommer inte vilket
varde denna undervisning hade for narstaende. Make eller maka som var en del av livsvérlden
paverkades indirekt. Behov av fortlépande undervisning tillsammans med narstaende
uppfattades darmed kunna vara av vikt. Det framkommer tydligt att informanterna &r
tacksamma Gver stodet fran sina narstaende, men trots det kan det stodet upplevas som att
vara kontrollerad, och darmed kan familjerelationen paverkas. I resultatet framkommer
levnadsbeskrivningar dver hur vardagen ter sig och hanteras. Tillvaron blir begransad av de
vatskerestriktioner som standigt maste iakttas, liksom av att resor inte langre kan planeras sa
sporadiskt som tidigare. Majligheten att kunna erhalla gastdialysbehandling dven utomlands,
beskrivs vara vardefullt trots att lang framfaérhallning och planering kravs. Av stort vérde &r
de levnadsbeskrivningar i resultatet som bekréftar den starka och sjélvklara viljan att vara
delaktig i planering och genomforande av sin behandling. Mdjligheten att fa trana upplevs
positivt, och medvetenheten om traningens effekt blir till en sjalvklar drivkraft i vardagen. De
halsovinster som de dialysberoende patienterna beskriver genom delaktighet och
sjalvstandighet &r manga — i vantan pa hoppet om njurtransplantation.
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Bilaga 1s. 1(2)
Till centrumchef pa medicinkliniken.

| tidigare forskningsresultat har framkommit att dialyspatienter beskriver minskad livskvalitet.
Hur paverkar behovet av dialyshehandling det dagliga livet, patienternas totala livssituation?
Foreliggande studie bygger pa att genom intervjuer vanda sig till personer som genomgar och
ar beroende av dialysbehandling. Studien avser att beskriva hur det dagliga livet upplevs av
patienter som &r beroende av dialysbehandling. Genom att sammanstélla dessa erfarenheter
kan forstaelse skapas som kan leda till att omvardnaden vid dialysbehandling blir
individanpassad.

Studien genomfdrs som en magisteruppsats vid Linnéuniversitetet i Vaxjo.

Min onskan ar att fa mojlighet och tillstand att intervjua tio patienter som har
hemodialysbehandling pa institution. Min férhoppning ar att patienternas beskrivningar kan
belysa nya insikter som kan ligga till grund for att individanpassa dialysbehandlingarna. Detta
kan medverka till att forbattra livskvaliteten for den dialysberoende patienten.

Informationsbrev om studien och forfragan om medverkan kommer att distribueras till
informanterna av patientansvarig sjukskoterska pa dialysavdelningen. Deltagandet ar frivilligt
och kan avbrytas av informanten. Materialet kommer att hanteras konfidentiellt och saval
namnuppgifter samt uppgifter om klinik eller sjukhus kommer inte att redovisas.

Intervjuerna kommer att genomfdras augusti, september 2010 darefter kommer analysarbetet
att paborjas. Resultatet planeras att redovisas i magisteruppsats alt. publiceras i artikel i
tidskrift under varen 2011.

Mitt namn &r Helén Ahlgren sjukskoterska och studerande pa magisterprogrammet vid
Linnéuniversitetet i Véxjo. Genom egna moten med patienter som &r i beroende av
dialysbehandling har mitt intresse vackts dver deras livssituation.

Fore intervjuerna pabdrjas kommer ansokan till Etikprovningskommitté Sydost att lamnas och
radgivande yttrande invantas.

Med vanlig halsning
Ansvarig for studien

Helén Ahlgren Annika Larsson Mauleon

Leg. Sjukskoterska Leg. Sjukskoterska, Universitetslektor
Doktor Medicinsk vetenskap

Tel 070-XXXXXX Tel XXXX XXXXXXX arb
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Bilaga 1 s. 2(2)

Jag har tagit del av informationen ovan och samtycker till att intervjuerna genomfors:

namnteckning namnfortydligande
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Bilaga 2 s. 1(2)

H .% L] L . . -
2 @M@ Landstinget
T !'Ir!nnfehlﬁlnrl}! Vﬁ‘r’dgnl:gltetet SWKronoberg

Informationsbrev och forfragan om medverkan i studie:

Dialysberoendets paverkan pa det dagliga livet.

Studien avser att beskriva hur det dagliga livet upplevs av patienter som &r beroende av
dialysbehandling. Studien avser att skapa forstaelse for hur beroende av dialysbehandling
upplevs och kan leda till att omvardnaden vid dialysbehandling blir individanpassad.

Studien genomfdrs som en magisteruppsats vid Linnéuniversitetet i Vaxjo. Ansvarig for
studien ar Helen Ahlgren sjukskdéterska.

Centrumchef pa Medicinkliniken har godkant att studien far genomforas.

Regionala etiska kommittén ser i sitt yttrande inget hinder till att studien genomfors.

Studien bygger pa intervjuer och véander sig till personer som genomgar och &r beroende av
dialysbehandling. Din berattelse, dina erfarenheter kan darigenom komma att medverka till att
forbattra varden av manniskor som ar beroende av dialysbehandling.

Exempel pa fragor kan vara:
e Hur upplever du att behovet av dialysbehandling paverkar ditt liv?
e Vad fick du forandra i ditt dagliga liv for att anpassa dig till ett liv med
dialysbehandling?

Intervjun varar ca 60 minuter spelas in pa band. Din medverkan &r frivillig, och du kan
avbryta ditt deltagande nar du vill. Det &r enbart den som ar ansvarig for studien och dennes
handledare som har tillgang till intervjumaterialet. Studien kan komma att publiceras i
vetenskaplig tidskrift. Det kommer inte att framga var studien ar utford och personer som
ingar i studien kommer inte att kunna harledas i det publicerade materialet.

Meddela din ansvariga sjukskoterska om du samtycker till att medverka i studien. Du som
tackar ja kommer att kontaktas for ytterligare information av Helén Ahlgren (fér mer
information se nedan) for att bestdmma tid och plats for intervjun. Tidpunkt for intervju sker
enligt ditt onskemal.

Med vanlig hélsning

Ansvarig for studien Handledare
Helén Ahlgren Annika Larsson Mauleon
Leg sjukskoterska Leg sjukskot, universitets lektor,

doktor medicinsk vetenskap
Mailadress: helen.ahlgren@gmail.com
Telefonnummer: XXX XXXXXX
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Bilaga 2 s. 2(2)
Godtar att medverka i studien

Jag har tagit del av informationen ovan. Mitt deltagande i studien ar frivilligt med rétt att
avbrytas nér jag sjélv vill utan att orsak behtver anges.

Namnteckning: namnfortydligande:
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Bilaga 3

Intervjuguide till studien: Dialysberoendets paverkan pa det dagliga livet

Exempel pa fragor kan vara:
Hur paverkar behovet av dialyshehandling ditt liv?

Kan du ge exempel pa det du beskriver? Hur upplever du? Hur paverkar det? Hur hanterar du
det?

Vad fick du foréandra i ditt dagliga liv for att anpassa dig till ett liv med dialysbehandling?
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Analystabell med exempel fran analysprocessen.

Bilaga 4 s. 1(2)

Meningsenheter

Kondensering

Kod

Underkategorier

Kategorier

//Negj inte, jag
visste ingenting om
det har, jag visste
ingenting om vad
det innebar
egentligen eller
man tankte inte pa
det//

/1Jag fick ju
information att
flickorna tar hand
om dig och de talar
om for dig, du
behdver inte
grunna pa
nanting//

Visste ingenting,
visste inte vad det
innebar

Visste ingenting

Att uppleva sig
oftrberedd och
overrumplad

Att uppleva brister i
informationen om vad
dialysbehandlingen
kan innebéara

Att fa information
och besked om att
vara i behov av

dialysbehandling.

/ljag kande direkt
efter tva dialyser
hur mycket det
hjalpte mig fran
trotthet//

/ljag kunde inte
koncentrera mig pa
att sluta
dricka...jag drack
hur mycket som
helst...och fick
blodtrycksfall
manga ganger//

Kénde snabbt
minskad trotthet

Svart att avsta fran
dryck, drack
mycket, fick
blodtrycksfall

Minskad trotthet

Vatskerestriktioner

Upplevelse av
forandrad hélsa

Att folja
vétskerestriktioner och
matrekommendationer

Dialysberoendets
inverkan pa
patienternas
upplevelse av halsa

Iljag skulle gett upp
lite tidigare//man
hénger ju i va/ljag
kunde inte skéta
mitt jobb//

//hon oroar sig i
onddan det &r ju
valmening fran
hennes sida men-du
ska inte dricka
sdger hon, det ar
likadant med
gymnastiken, hon
haller efter mig//

Slutade inte arbeta
trots sjukdom

Hon oroar sig i
valmening, haller
efter mig

Onskan att arbeta

Narstdende blir
kontrollerande

Upplevelser av att
kanna sig utanfor
arbetsgemenskap

Dialysberoendets
inverkan pa relationen
till narstaende

Att uppleva
forandrade
relationer
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Bilaga 4 s. 2(2)

/ljaa Grekland ja Tankte flytta till Saknar resor Minskad frihet att Att uppleva
men nu ar det Grekland, kunna resa spontant. begransningar i
kréngligt och det planerade att flytta tillvaron.
gar inte langre, till sodern,
men det saknar jag, | forhindrad
vi planerade att
flytta ner till sédern
pa vintrarna men
det tog stopp, det
gar inte alltid som
man vill//
Upplevelser av att inte
/124 timmar i Lang Dialysbehandlingen | kunna bestdmma over
veckan det ar dialysbehandling tar tid sin egen tid.
mycket tid fér tar tid
dialysbehandling
//det haller ju liv i Livsuppehallande Att acceptera sitt Att kunna hantera
en.utan det s& behandling beroende av sitt beroende av
ginge det inte// behandling dialysbehandling.

Iljag tycker det &r
viktigt vad som
hander i kroppen,
jag stéller in
maskinen och laser
av och s, jag vill
ha koll//

/linte nagon kan
leva mitt liv utom
jag sjalv, lakarna
kan ge medicin och
behandling men om
jag inte sjalv skoter
mig, sa fungerar
det inte//

Att skota sin egen
dialysbehandling

Att sjalv fa
bestdmma 6ver sin
dialysbehandling

Betydelse av
egenvard

Att kunna vara delaktig
och ha kontroll av
dialysbehandlingen.

Betydelsen av en
vardrelation till
dialyspersonalen

// &ven om tiden pa
gastdialysen gor att
det att kan komma
en njure under
tiden som jag
missar, s& kan man
inte tanka - man
maste soka de
livskvaliteter som
finns//

Att ta vara pa livet
trots beroende av
dialysbehandling

Hopp

Att forhalla sig till
framtiden
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Kategorier och underkategorier bildade vid studiens analys

Bilaga 5

Kategori:

Att fa information
och besked om att
vara i behov av
dialysbehandling.

Underkategori:
Att uppleva sig
oftrberedd och
overrumplad

Att uppleva brister
i informationen om
vad dialysbehand-
lingen kan
innebara

Kategori:
Dialysberoendets
inverkan pa
patienternas
upplevelse av
hélsa.

Underkategori:
Att uppleva
forandrad halsa

Att folja
vatskerestriktioner
och mat-
rekommendationer

Kategori:
Att uppleva
forandrade
relationer.

Underkategori:
Upplevelser av
att kanna sig
utanfor
arbetsgemenskap

Dialysberoendets
inverkan pa
relationen till
narstaende

Kategori:

Att uppleva
begrénsningar i
tillvaron.

Underkategori:

Minskad frihet
att kunna resa
spontant

Upplevelser av
att inte kunna
bestamma dver
sin egen tid

Kategori:

Att kunna
hantera sitt
beroende av
dialysbehandling

Underkategori:
Att vara delaktig
och ha kontroll
av dialys-
behandlingen

Betydelsen av en
god vardrelation
till dialys-
personal.

Kategori:
Att forhalla
sig till
framtiden
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