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Abstrakt

Bakgrund: Patienter som har en kronisk njursvikt och behandlas med livsuppehallande
hemodialys begransas och paverkas i alla aspekter av livet. Ibland véljer dessa patienter
att avsluta sin behandling och darmed sitt liv. Detta beslut kan paverka bade
dialyssjukskoterskorna och hemodialyspatienterna.

Syfte: Att i en systematisk litteraturstudie beskriva dialyssjukskoterskors och
hemodialyspatienters erfarenheter i samband med att hemodialyspatienter véljer att
avsluta livsuppehallande dialysbehanding

Metod: En systematisk litteraturstudie genomfordes med utgangspunkt fran nio
vetenskapliga artiklar, med bade kvalitativ och kvantitativ metod. Artiklarna
analyserades utifran Axelsson (2012).

Resultat: Resultatet beskrivs utifran tva perspektiv, dialyssjukskaterskors och
hemodialyspatienters. | resultatet identifierades fyra kategorier utifran
sjukskaterskeperspektivet och tva kategorier utifran patientperspektivet.
Sjukskoterskeperspektivet beskriver hur konflikter i dessa situationer uppstar mellan
patient, vardpersonal och anhdriga. Dialyssjukskoterskor upplever situationen nar
dialyspatienter valjer att avsluta dialysbehandling som den svaraste situationen att
hantera. Hur dialyssjukskoterskor bemoter hemodialyspatienter i denna svara situation
ar beroende pa kunskap och erfarenhet. Patientperspektivet beskriver hur beslutet att
avsluta dialys framst grundar sig pa patientens egna upplevelser av forsamrad
livskvalitet och att inte vilja bli en bérda. Beslutet ar en process som &r noga
genomtankt under en lang tid.

Slutsats: I svara beslut och dilemman &r det viktigt att dialysjukskéterskor &r lyhorda
och stottar patienter fOr att minska risken for krankning och onddigt lidande for
hemodialyspatienten. Framtradande &r att dialyssjukskoterskor énskar mer utbildning
och handledning for att kanna trygghet i sig sjalva for att vaga méta patienter i sin
utsatta situation.

Nyckelord
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1 Inledning

Dialyssjukskoterskor méter gamla och unga kroniskt sjuka patienter, som behover
dialys for att dverleva. En kronisk sjukdom paverkar en manniskas livskvalitét och dess
omgivning i mycket hdg grad (Chan, Noble, Lo. Kwan, Lee. & Sze, 2007). En patient
med kronisk njursvikt har en 6kad risk for morbiditet och mortalitet (Seeberger, 2011).
Trots den tekniska och medicinska utvecklingen inom detta omrade under de senaste
decennierna ar dodligheten oférandrat hog (Aurell & Samuelsson, 2008). | arbetet pa en
hemodialysavdelning traffar sjukskaéterskor patienterna flera ganger i veckan, ofta under
en flerdrig tidsperiod. Forutom sedvanliga sjukskoterskeuppgifter som att
iordningsstalla dialysmaskiner och lakemedel, 6vervaka behandlingar och dokumentera
agnas mycket tid at att samtala med patienterna. | dessa otaliga méten byggs relationer
upp mellan dialyssjukskoterskor och patienter. Detta gor att dialyssjukskdterskor lar
kdnna patienterna val bade personligt och som vardtagare. Patienterna sager att
dialyssjukskoterskorna dr deras andra familj och att dialysen &r deras andra hem.

Under vara ar som dialyssjukskoterskor har vi varit med om att beslutskapabla vuxna
patienter véljer att avsluta sin behandling och darmed sitt liv. Nagra har varit gifta och
haft familj med yngre barn. Det har varit patienter som ar markta av ar med sjukdom,
plagor och lidande. De &r for sjuka for att genomga en transplantation. Dessa patienter
har anfortrott oss som arbetar pa dialysavdelningen att de standigt lever med doden i sin
omedelbara narhet, vilket vacker manga tankar. Manga &r ambivalenta, de orkar inte
leva men de vill inte do. Nagra beréttar att de inte ser ndgon annan utvag an att vélja
ddden som sin befrielse. De orkar inte lida langre. Vid ett av dessa tillfallen valde en
ung kvinna som var gift och hade en tioarig dotter att avsluta sitt liv. Hon planerade sin
sista tid i livet och sitt slut in i minsta detalj. Hon avslutade alla praktiska géromal, samt
forberedde sig och sin familj infor sin déd. Hon skrev inbjudningskorten till sin egen
begravning, och dven tackkorten som skickades ut efterat. Sina sista veckor i livet
tillbringade hon pa en hospiceavdelning med god palliativ omvardnad och
smartlindring. Hon hade hela tiden valet att aterga till dialysen nar som helst. Hon hade
ocksa mojlighet att komma for att avlagsna overskottsvatska fran kroppen for att
underlatta andningen. Denna kvinnas beslutsamhet gjorde stort intryck pa flera plan i
personalgruppen. Alla paverkades av detta pa nagot sétt. Som dialyssjukskoterskor kan
detta vacka tankar om livet, lidandet och doden. | personalgruppen hanterade vi dessa
upplevelser pa olika sétt, allt fran frustration, radsla och angest till fascination och en
kénsla av att patienten agerade med mod och vardighet. Dessa unika tillfallen vackte



vart intresse och ambitionen &r att beskriva hur dialyssjukskéterskor och

hemodialyspatienter upplever och paverkas i dessa situationer.

2 Bakgrund

Dialysbehandling &r en frivillig behandlingsform som é&r livsuppehallande for personer
med kraftigt nedsatt njurfunktion. Beslutet om att avbryta sin dialysbehandling sker
idag i samrad med lékare déar patientens sjalvbestammande och 6nskan far stort
utrymme. | Sverige finns inga lagar som styr detta, men i Socialstyrelsens
forfattningssamling finns riktlinjer och allménna rad nar dessa beslut blir aktuella
(SOSFS 2011:7). Nér patienter valjer att avsluta sin behandling innebdr det att deras liv
avslutas inom en kort tid. Medellivslangden efter avslutande av dialysbehandling &r 9,6
dagar (Cohen, McCue, Germain & Kjellstrand, 1995).

2.1 Njurfunktion

Njurarna har flera livsviktiga funktioner fér homeostasen i kroppen. De reglerar
kroppens vattenbalans genom att styra 6ver hur mycket urin som kroppen behover
utsondra for att bevara vétskebalansen. Njurarna reglerar kroppens saltbalans genom
utséndring av Overskottet av elektrolyter samt reglerar blodets pH. Njurarna ansvarar
aven for utsondring av slaggprodukter som bildas vid &mnesomsattningen, bildningen
av hormoner, till exempel erytropoetin som behdvs for att benmérgen ska producera
erytrocyter samt bildningen av D-vitamin som behévs for att reglera calcium- och
fosfatbalansen (Seeberger, 2011).

Njursvikt delas upp i akut eller kroniskt tillstand. Akut njursvikt &r relativt vanligt och
oftast reversibel (Aurell & Samuelsson, 2008). Prognosen ar god vid akut njursvikt om
adekvat behandling av den bakomliggande orsaken ges i tid (Seeberger, 2011). Kronisk
njursvikt &r den allvarligaste komplikationen till njursjukdom. Den har ett smygande
forlopp och kan paga i flera ar innan uremiska symptom uppstar (Aurell & Samuelsson,
2008). Orsaker kan vara kronisk glomerulonefrit, kronisk pyelonefrit, diabetesnefropati,
polycystisk njursjukdom (cystnjurar), nefroskleros och langvarig hypertoni. Férloppet
av kronisk njursvikt delas in i fem olika stadier. Stadieindelningen, som &r
internationell, baseras pa graden av funktionsnedséttning hos njurarna, det vill siga

glomerulusfiltrationshastigheten (GFR) hos patienten. Stadie fem pa denna skalan



innebar terminal njursvikt och da kravs dialysbehandling eller transplantation for att
Overleva (Seeberger, 2011).

2.2 Behandling vid kronisk njursvikt

Det finns tva former av dialys, peritonealdialys (pasdialys) och hemodialys (bloddialys)
(Seeberger, 2011). Litteraturstudien &r inriktad pa patienter som behandlas med
hemodialys. For att genomfdra en dialysbehandling kravs en valfungerande access till
patientens blodbana. Den vanligaste accessen och forstahandsvalet ar en arteriovends
fistel, dar en artdr och ven har opererats ihop till ett k&rl. Om patientens egen
karlforsorjning &r begréansad anvands ett graft som &r ett konstgjort karl eller en central
dialyskateter (CDK) (Nyberg & Jonsson, 2004). Malet med dialysbehandlingen ar att
rena kroppen fran slaggprodukter och ta bort Gverskottsvatska och elektrolyter (Aurell
& Samuelsson, 2008). Dialysbehandlingen &r individanpassad och varierar i tid
beroende pa faktorer som njurarnas restfunktion, patientens vikt, samt praktiska och
medicinska skal. Den vanligaste dialystiden ar tre-sex timmar tre ganger i veckan
(Nyberg & Jonsson, 2004). Trenden nu ar att 6ka dialysfrekvensen for att om mojligt
minska sjukligheten och forbéttra éverlevnaden (Aurell & Samuelsson, 2008).
Patienterna ar beroende av sjukvarden, teknologin och lakemedel for att 6verleva. De
tillbringar manga timmar flera dagar i veckan pa en dialysavdelning. Vissa kan behova
resa manga mil for att fa dialys, vilket tar annu mer tid av dem. Dialyspatienterna
paverkas och begréansas i alla aspekter i sitt liv, fysiskt, psykiskt, socialt, sexuellt och
ekonomiskt. Denna patientgrupp har fa valmojligheter vad géller behandling om de vill
Overleva. De har stranga restriktioner vad géller mat och dryck (Hagren, Pettersen,
Severinsson, Lutzen, & Clyne, 2005). Trotthet, torst, illamaende, smarta, yrsel,
kramper, aptitloshet, andnod, sémnsvarigheter och angest ar mycket vanliga symptom
hos denna patientgrupp (Axelsson, Randers, Jacobsson & Klang, 2012).
Dialysbehandlingen kantas &ven ibland av tekniska problem. Dialyspatienters symptom
och erfarenheter kan likstéllas med den hos patienter med terminal cancer (Saini,
Murtaugh, Dupont, McKinnon, Hatfield & Saunders, 2006). Vid terminal kronisk
njursvikt &r transplantation den mest effektiva och billigaste behandlingsmetoden. Trots
opinion till férman for organdonation och transplantation i Sverige under lang tid, har
antalet avlidna givare inte 6kat (Aurell & Samuelsson, 2008). Det finns for fa donerade
njurar att transplantera (Nyberg & Jénsson, 2004). Véntetiden med att fa en njure fran

avliden donator ar mellan ett till tre ar (Aurell & Samuelsson, 2008). Kontraindikationer



for transplantation &r hjartsjukdom, lungsjukdom, malignitet, psykossjukdom eller
pagaende missbruk (Seeberger, 2011). Enligt Svenskt njurregister (SNR, 2013)
transplanterades 391 personer ar 2012. Av dessa fick 154 personer en njure fran en

levande donator och 237 personer fran en avliden donator.

2.3 Anhorigas erfarenheter

Det finns olika definitioner pa vem som ar anhorig eller ingar i ens familj.
Socialstyrelsen (2011) har i sin termbank beskrivit anhorig pa foljande sitt: ’person
inom familjen eller bland de ndrmaste sléktingarna”. Definitionen av en familj &r en
grupp personer som &r bundna till varandra med starka emotionella band. Personerna
vill vara delaktiga i varandras liv samt har en k&nsla av att tillhéra varandra (Wright,
Watson & Bell, 2002). Anhoriga till dialyspatienter paverkas i allra hogsta grad av
situationen de befinner sig i och av beslutet nér en dialyspatient valjer att avsluta sin
livsuppehallande behandling. Ziegert, Fridlund och Lindell (2006) beskriver hur
anhorigas vardag helt domineras och styrs av dialyspatientens livssituation. All omsorg
av dialyspatienten ar pa bekostnad av den anhdrigas egen halsa. Ju storre bérda for de

anhdriga desto samre livskvalitet for dem (Akinci & Pinar, 2012).

2.4 Relation hemodialyspatient och dialyssjukskoéterska

Hemodialyspatienter och dialyssjukskéterskor tillbringar ofta flera ar tillsammans under
dialysbehandlingen. Dessa moten kan leda till emotionella relationer mellan dem, byggt
pa fortroende och sjalvutlamnande. Relationerna ger sjukskoterskorna méjlighet att
kdnna igen och reagera pa patienternas kansla av illabefinnande. Om dialysbehandligen
ar problematisk for hemodialyspatienterna upplever dialyssjukskoterskorna som att de
ocksa befinner sig i etiska svarigheter, da de ar inkannande med patienterna (Gronlund,
Soderberg, Zingmark, Sandlund & Dahlqvist, 2014).

2.5 Etik och moral

Moral kommer fran det latinska ordet mores och betyder sedvénija, rit, vana,
forestallning. Etik harstammar fran det grekiska ordet ethos och har samma betydelse.
Dessa ord var ursprungligen likvéardiga, men idag gor vi skillnad pa dessa begrepp.

Moral ar de uppfattningar, handlingsmonster och handlingar vi gor eller planerar mot



andra ménniskor. Moral kopplas till sjalva handlingen, medan etik &r den teoretiska
reflektionen dver en moralfraga. Etik ar moralens teori (Arlebrink, 2013). Det finns tre
olika svarighetsgrader pa etiska problem. Forsta nivan ar etiska svarigheter, den andra
etiska konflikter och den tredje och svaraste ar etiska dilemman. Etiska dilemman har
flera likvardiga, men inget sjalvklart alternativ eller 16sning i en viss situation
(Malmsten, 2008).

Vald teoretisk referensram ar de etiska principerna fran Beauchamp och Childress
(2009). Referensramen foll sig naturligt med tanke pa litteraturstudiens syftet da den
teorin innefattar etiska dilemman. Teoretiska referensramen innefattar perspektiv fran
bade patienten och sjukvarden, vilket var en fordel i var litteraturstudie. Det finns enligt
Beauchamp och Childress (2009) fyra etiska principer som &r vagledande for
sjukskaterskors vardarbete. Den forsta principen ar Autonomiprincipen. Den innebér att
patienten ska ha frihet i sina val och vara fri fran paverkan av andra, exempelvis hur
varden skall ske. Patienten ska ges majlighet att tanka, agera och besluta i sina val.
Detta ar endast mojligt om patienten har fatt relevant information och att patienten har
forstatt den, sa kallat informerat samtycke. Vikten av att respektera en patientens
sjalvbestammande betonas genom hela vardprocessen. Det géller aven for patienter som
inte kan fora sin talan langre. VVarden skall fortga med att visa respekt for patientens
asikter och beslut samt att varda darefter (Beauchamp & Childress, 2009). Patienters
sjalvbestammande har starkts genom aren och nu forvéntas det att patienterna ar mer
delaktiga i sin vard och behandling (Hansson, 2006). Undantag finns da respekt for en
patientens sjalvbestammande inte ar aktuell, till exempel nér det finns risk for att skada
patienten (Beauchamp & Childress, 2009). En individs autonoma handlingar far inte
heller paverka en annan individ sa att dennes autonomi riskerar falla. Andra principen,
inte skada-principen (non-malfienceprincipen) géller hela samhaéllet inklusive
sjukvarden. Man har forutom skyldighet att inte skada dven skyldighet att aldrig gora
nagot som riskerar att skada. Riskerar man att skada maste denna risk vara rattfardigad
(Siemsen, Beauchamp & Robertson 1977).

Tredje principen, géra gott-principen (beneficenceprincipen) ar riktad at sjukvarden och
dess skyldighet att alltid ha patientens basta i fokus (Beauchamp & Childress, 2009).
Om sjukvarden till exempel utfor en behandling som aven medfor obehag for patienten
ska stéllningstagande ha gjorts om behandlingen &r réattfardigad och medfér mer nytta &n
skada for patienten. Principen tar inte bara hansyn till patientens intressen utan &ven

vardpersonalens basta ska Gvervagas (Siemsen et al. 1977). Fjarde principen,



rattviseprincipen handlar om hur bérdor och tillgangar ska férdelas i samhallet for att
skapa storsta mojliga réttvisa (Beauchamp & Childress, 2009).

2.6 Problemformulering

Nar vuxna dialyspatienter fran 19 ar frivilligt valjer att avsluta sin dialysbehandling kan
det vacka tankar och svara kanslor hos dialyssjukskoterskor. Patientens autonoma beslut
kan krocka med de etiska principer pa att gora gott som ingar i sjukskoterskans
yrkesroll. Forlanga livet eller férlanga lidandet samt vad som ar ett vardigt liv ar
fragestallningar som dialyssjukskoterskor och hemodialyspatienter kan bli tvungna att ta
stallning till i dessa situationer. Det blir ett dilemma pa liv och déd. Konsekvenser kan
bli fortsatta etiska svarigheter for dialyssjukskoterskorna som i forlangningen paverkar
omvardnaden av patienter. Om dialyspatienter inte kanner sig trygga och respekterade i
beslutet att avsluta behandling kan det innebéra en krankning av dialyspatienternas ratt
till sjalvbestammande och ett lidande. Utifran dessa situationer vill vi beskriva

dialyssjukskoterskans och dialyspatienternas erfarenheter.

3. Syfte

Syftet var att i en systematisk litteraturstudie beskriva dialyssjukskoterskors och
hemodialyspatienters erfarenheter i samband med att hemodialyspatienter véljer att

avsluta livsuppehallande dialysbehanding.

4. Metod

En systematisk litteraturstudie innebar att systematiskt soka, kritiskt granska samt
sammanstélla litteratur inom valt problemomrade. Systematisk litteraturstudie bor
inrikta sig at sa aktuell forskning som mojligt inom amnet. Det bér finnas tillrackligt
manga studier av god kvalitet och som kan utgora underlag for studien. Analysmetoden
som valts ar utarbetad av Axelsson (2012) och &r en beskrivande innehallsanalys som
fokuserar pa det som skrivs och uttrycks i texten. Den metodologiska ansatsen &r

kvalitativ och induktiv.



4.1 Inklusions -och exklusionskriterier

Inklusions - och exklusionskriterier har till uppgift att avgrénsa artikelsékningen.
Artiklarna som inkluderas skall vara vetenskapliga, svara mot syftet samt vara
publicerade pa engelska eller svenska, oavsett publikationsar och nationalitet. Fortsatta
inklusionskriterier ar dialyssjukskoterskor som arbetar inom hemodialys pa instutition
samt autonoma hemodialyspatienter 6ver 19 ar. Patienter som dialyseras med

peritonealdialys eller har hemodialys i hemmet exkluderas.

4.2 Datainsamling

Datainsamlingen har varit en process i flera steg. Fran borjan var syftet att endast
beskriva dialyssjukskoterskors erfarenheter nar hemodialyspatienter mellan 19-65 ar
valde att avsluta livsuppehallande behandling. Da fa artiklar hittades som svarade mot
syftet utokades forst aldersbegransningen till att galla alla dialyspatienter dver 19 ar,
sedan lades aven patientperspektivet till. Studiens syfte speglas fran tva perspektiv,
dialyssjukskoterskors och hemodialyspatienters. Datainsamlingen nedanfor beskriver de

olika stegen i processen.

Steg ett var att borja sokningen av artiklar med pilotsokningar i databaserna Cinahl,
Pubmed, PsycINFO och SveMed+, for att undersoka vilka sokord som svarade mot
syfte. En pilotsdkning innebar en fritextsokning utan forval och begrénsningar innan
den definitiva artikelsokningen (Axelsson, 2012; Polit & Beck, 2012). Sokningar i
SveMed+ gav inget resultat pa vetenskapliga artiklar som svarade mot syftet. Av den
anledningen bestdmdes att ingen systematisk sékning skulle goras i SveMed+ och
darfor finns ingen bilaga som visar sokhistorik fran denna databas. Vid pilotsokningen
preciserades vara amnesord till; Nurses, Nursing, Dialysis, Hemodialysis, Renal
Dialysis, Euthanasia, Euthanasia Passive, Treatment Withdrawing, Ethics och
Decision making. Preciserade amnesord varierade beroende pa databas. Booleska
sokoperatorer som AND och OR anvéndes for att begransa och bredda s6kningar.
Vid testsokning framkom att Treatment Withdrawing ar det &mnesord som motsvarar
avslutande av behandling bast. Sékorden Dialysis Discontinuation samt Treatment
withholding anvandes vid testsékning, men gav inga andra resultat &n det valda
begreppet Treatment withdrawing. En testsokning pa Death gjordes ocksa utan att

nagot relevant framkom.



Steg tva innefattade artikelsékning med “peer reviewed” som sékningsalternativ. |
databasen Pubmed fanns inte sokalternativet “peer reviewed”, artiklarnas
vetenskaplighet undersoktes istillet 1 Ulrich’s Periodicals Directory. Detta ér ett
sOkverktyg for att se om artiklarna var publicerade i vetenskapliga tidskrifter (Forsberg
& Wengstrom, 2013). | databaserna gjordes dven fritextsokningar med avgransningen
“peer reviewed” och med trunkerade sdkord. De funna artiklarna genomléstes, dock
svarade fa av dem mot syftet vad det gallde alder pa hemodialyspatienterna, da flertalet
handlade om patienter Gver 65 ar. Att utesluta dessa artiklar innebar en betydande
mangd minskade artiklar. Aven manuell sokning gjordes i referenslistor samt tidigare
litteraturstudier utan att det gav nagon ny artikel.

| steg tre gjordes den definitiva artikelsokningen da syftet justerades till att innefatta alla
vuxna hemodialyspatienter 6ver 19 ar. Samtliga sokningar gjordes om for att fanga upp
artiklar som valts bort vid tidigare sokning. Trots detta var antalet artiklar for fa och
syftet justerades ytterligare en gang. Nu inkluderades aven hemodialyspatienters
erfarenheter nar beslut om att avsluta livsuppehallande dialysbehandling tas.
Sokningarna gjordes aterigen om i samtliga databaser med tillokat &amnesord, Patient.
Totalt fann vi 23 artiklar som gick vidare till kvalitétsgranskning. Sokningarna
redovisas i en soktabell for respektive perspektiv; sjukskoterske - och patientperspektiv
(bilaga 1, 2).

4.3 Kvalitetsgranskning

Nésta process i datainsamling ar granskning av de funna artiklarna.
Granskningsprotokoll anvéndes som stdd vid den systematiska granskningen av
artiklarnas vetenskapliga kvalitét. Olika granskningsprotokoll testades, da ett
granskningsprotokoll med sa fa subjektiva bedémningssvar som majligt var énskvard.
Granskningsprotokollen med kvalitativ och kvantitativ design (bilaga 3, 4), som valdes
ar utarbetade av Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011). Enligt dessa forfattare kan
granskningsprotokollen kompletteras och utvecklas for att anpassa den unika
systematiska litteraturstudien. Enstaka fragestallningar togs bort som gallde
randomiserade studier samt data -och analysmattnad vid Grounded Theory , da den
typen av artiklar inte anvandes i studien. Aven “Vet ej-svar” indrades till “Gér ej att

beddma-svar”.



Avrtiklarna podngbeddmdes med 1 podng for varje “Ja-svar” och 0 podng for varje “Nej-
svar” eller “Gar ¢j att beddma-svar”. Podngen summerades, rdknades om till procent
och kvalitetsgraderades enligt foljande skala: lag kvalitet 60- 69 %, medel kvalitet 70-
79 % och hdg kvalitet 80-100 % enligt Willman, Stoltz och Bahtsevani (2006). Samtliga
artiklar kvalitetsgranskades forst av de tre forfattarna individuellt for att sedan
diskuteras i grupp for en gemensam bedémning. Granskningen far en 6kad trovardighet
om den utférs genom triangulering av minst tva oberoende granskare som jamfor och
sammanstéller sina tolkningar (Willman et al. 2011). De nio artiklar som valdes att inga
i resultatet &r samtliga beddmda som hdg- eller medelkvalité. De resterande 14
granskade artiklarna foll bort pa grund av for lag vetenskaplig kvalité. De granskade
artiklarna presenteras i tva artikelmatriser (bilaga 5, 6). | artikelmatriserna
sammanstalldes varje artikels syfte, metod, urval och resultat. Artikelmatriserna var
vardefulla hjalpmedel for litteraturstudiens forfattare i den fortsatta analyseringen for att
skapa en overblick av de granskade artiklarna (Axelsson, 2012).

4.4 Dataanalys

Analysmetoden enligt Axelsson (2012) fokuserar pa att beskriva det som skrivs och
uttrycks i texter. Forfattarna till litteraturstudien har i artiklarnas resultat identifierat
meningar och dversatt dessa till svenska. Sedan har likheter och skillnader hittats och

sammanforts till teman. Likvardiga teman sammanférdes till 6vergripande kategorier.

Artiklarna lastes noga igenom upprepade ganger for att skapa en helhetsbild av allt
datamaterial. Dérefter analyserades texten utifran vardera perspektiv, forst enskilt och
sedan triangulerades gemensamt av samtliga forfattare. Detta 6kar analysens
trovardighet. Analysen beskrivs och presenteras i tabellerna 1 och 2 genom att anvénda
rubrikerna; vald mening, 6versatt mening, tema och kategori. For att ytterligare skapa
en tydlig 6verblick gjordes &ven en sammanstallning for vardera pespektiv,
sjukskoterskeperspektiv och patientperspektiv. Axelsson foresprakar att genom att utga
fran olika perspektiv kan det skapa meningsfull struktur i resultatet. Dataanalysen
innebar en bearbetning och sortering av materialet genom att ga fran helhet till delar for
att slutligen komma fram till en ny helhet. I processen har aven likheter och skillnader i
resultaten i de bada perspektiven identifierats. Aven en jamforelse av likheter och

skillnader mellan de bada perspektiven har gjorts.



Exempel pa hur dataanalysen har gatt till.

Tabell 1. Sjukskoterskeperspektiv

Vald mening Oversatt mening Tema Kategori
....when a patient ...n&r en patient tog Svart beslut Dilemma
made such a decision | ett sadant beslut
(withdrawing from (avsluta dialys), enligt
dialysis), according to | sjukskoterskorna, var
the nurses, it was det pa grund av att
because he or she did | hon eller han
not think life was upplevde att livet inte
worth living if the var vért att leva om
price was dialysis. priset var dialys
Withdrawing Att avsluta Svart beslut Dilemma
treatment was behandling upplevdes
perceived to be som extremt svart, i
extremely difficult, synnerhet pa grund av
particularly because | de forédande
of the grave konsekvenserna av ett
consequences of such | sadant beslut.
a decision.
The most urgent De mest akuta etiska | Svart beslut Dilemma
ethical issues for the | fragorna for
informants were informanterna var
decisions concerning | beslut om att inte
withholding or starta behandling eller
withdrawing active att avsluta pagaende.
renal treatment.
Tabell 2. Patientperspektiv
Vald mening Oversatt mening Tema Kategori
The decision to “give | Beslutet att “ge upp” | Svart beslut Dilemma
up” treatment och ej fortsatta med
appeared to carry behandlingen verkade
heavier moral and bara med sig tyngre
ethical burdens for moralisk och etisk
patients. borda for patienten.
Each patient Varje patient beskrev Dilemma

described years or
months of building up
their decision.

en process som tog ar
eller manader att
komma fram till ett
beslut.

Svart beslut
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Tabell 2. Patientperspektiv fortsattning

Vald mening Oversatt mening Tema Kategori
One overlapping Ett genomgaende Att inte bli en borda | Dilemma
theme across those tema hos dem som

withdrawing and avslutar dialys eller

withholding dialysis, | inte paborjar dialys,

was the var en overvaldigande

overwhelming sense | 6nskan att inte bli en
of not wishing to be a | borda for sin familj.
burden to their
family.

5. Forskningsetiska dvervdganden

Det finns tre punkter enligt Forsberg och Wengstrom (2013) som &r viktiga for att
litteraturstudiens resultat skall vara av god etisk kvalitet. Betydelsen av att valja ut
studier som blivit godké&nda av en etisk kommitté, eller dar tydliga etiska 6vervéganden
har gjort. Samtliga artiklar som framkom i artikelsokningen ar presenterade och éven
samtliga resultat som svarade mot syftet. Malsattningen i denna systematiska
litteraturstudie har varit att endast inkludera studier godkénda av etisk kommite eller
som har ett forskningsetiskt resonemang. | litteraturstudien har allt resultat som svarar
mot syftet inkluderats och varderats sa objektivt som majligt. Det &r oetiskt att endast
presentera resultat som stodjer forskarens egen asikt (Forsberg & Wengstrom, 2013).
Om artiklars resultat skiljer sig fran resterande artiklars resultat skall &ven de artiklarna
granskas och inga i studien (Polit & Beck, 2012). | denna systematiska litteraturstudie
har sju av nio artiklar tillstand av en etisk kommitté. Forfattarna till de tva resterande
artiklarna har kontaktats via e-mail med fragestallning om etiskt resonemang i sina
studier. Svar fran de forfattarna har uteblivit. Artiklarna visade pa vetenskaplig kvalitét

vilket avgjorde inklusionen i litteraturstudien.

6. Resultat

Ur dataanalysen utkristalliserades fyra kategorier utifran sjukskaterskeperspektivet och
tva kategorier utifran patientperspektivet. Kategorierna presenteras i tabeller 3 och 4
under respektive perspektiv. Dialyssjukskoterskor kommer i fortsattningen att bendmnas

som sjukskdoterskor och hemodialyspatienter som patienter.
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En del av artiklarnas resultat som ingar i litteraturstudien skiljer sig markant at i sina
utgangspunkter och innehall. Ett exempel pa detta ar Ho, Barbero, Hidalgo och Camps,
(2010) som enbart beskriver betydelsen av kompetens hos sjukskdterskorna. En
sammanvagning och jamfdrelser i likheter och skillnader blev ddrmed begréansad.
Resultatet presenteras utifran Axelsson (2012), dar dven metod och urval ingar for en

fordjupande beskrivning av analysen.

6.1 Sjukskoterskeperspektiv

Tabell 3. Sjukskoterskeperspektiv

Kategori Tema

Konflikter Motsattningar mellan sjukskoterskor och
patienter
Motséttningar mellan sjukskoterskor och
lakare

Motsattningar mellan patienter och anhériga
Motsattningar mellan lakare och patienter
Motsattningar mellan patienter, anhdriga och
lakare

Dilemma Etiska dilemman
Svart beslut
Kénsloladdad situation

Kompetensens betydelse Erfarenheter och utbildning kan vara en
tillgang for sjukskaterskor vid avslutande av
dialys behandling

Utbildning nddvéndig

Oséakerhet Undvikande
Acceptans

6.1.1 Konflikter

| fyra artiklar framkom att nér en patient valde att avsluta sin dialysbehandling kan det
uppsta konflikter som paverkar sjukskoterskan. (Aasen, Kvangarsnes & Heggen, 2012;
Halvorsen, Slettebo, Nortvedt, Pedersen, Kirkevold, Nordhaug & Brinchmann, 2008;
Redman, Hill & Fry, 1997; Silén, Svantesson & Ahlstrom, 2008). Aasen et al. (2012)
gjorde narrativa intervjuer med tio stycken sjukskdterskor och beskrev hur konflikter
mellan de inblandade i beslutet att avsluta behandling kan paverka patientens vardighet.
De beskriver ocksa hur svar processen var nar beslut om avslut skulle fattas om

anhoriga och patienten inte var 6verens. Redman et al. (1997) genomforde sin studie pa
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attioatta sjukskaterskor som fick svara pa tva olika frageformular. Aven i den artikelns
resultat presenterades att flera av sjukskdterskorna upplevde att patienterna dnskade att
avsluta sin dialysbehandling, men familjen vill fortsatta med dialys. Situationer dér
patienter ville avsluta sin dialys, men familj och/eller lékare inte vill det, uppfattades
som en konflikt av sjukskoterskorna.

I en deskriptiv studie av Silén et al. (2008) intervjuades tretton svenska sjukskéterskor
med semistrukturerade fragor. Dar beskrev sjukskoterskorna hur lakarnas auktoritet
uppfattades av sjukskoterskorna som en anledning till varfor patienterna inte vagade
uttrycka sin énskan om att avsluta behandling (Silén et al. 2008). Denna uppfattning
styrks av artikeln fran Aasen et al. (2012). Déar beskrevs hur patienterna narmade sig
sjukskoterskorna och uttryckte sin 6dnskan om att avsluta behandling. Sjukskoterskan
framforde sedan dnskan till lakaren (Aasen et al. 2012). Sjukskéterskorna beskrev dven
konflikter med lakarna. De diskuterade bland annat beslut om livsuppehallande
behandling sjalva nér inga lakare deltog. Det var 6ppna och livliga informella
diskussioner som kunde bdrja i personalrummet (Silén et al 2008). | likhet med detta
beskrevs hur sjukskoterskorna anvande negativa ord nar de pratade om samarbetet med

ldkarna vid avslutande av behandling (Aasen et al. 2012).

6.1.2 Dilemma

Majoriteten av sjukskoterskorna beskrev etiska dilemman pa arbetsplatsen angaende att
fortsétta eller avsluta dialysbehandling. Sjukskoterskorna upplevde en motséttning
mellan patientens autonomi och dnskan att avsluta dialys och vardpersonalens gora gott
princip. De etiska principerna som krockade i svara beslut for sjukskoterskan handlade
frdmst om gora gott principen mot att inte skada principen samt att géra gott principen
mot patientens autonomi. Konflikterna upplevdes mest som moraliska dilemman och
mindre som moraliska svarigheter eller moralisk osakerhet. Mer &n halften av
konflikterna upplevdes som moraliska dilemman. Tva tredjedelar av dessa dilemman
forblev olosta (Redman et al. 1997).

Sjukskaterskorna ansag att det i allra hogsta grad var ett svart beslut for patienterna nar
de fattade beslutet att avsluta sin dialysbehandling (Aasen et al. 2012; Halvorsen et al.
2008; Silen et al. 2008;). Enligt sjukskdterskorna tog patienterna beslutet att avsluta
dialys och darmed sitt liv nér de inte langre tyckte att livet var vart att leva om priset de

fick betala var dialysbehandling (Silén et al 2008). | en norsk studie av Halvorsen et al.
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(2008) intervjuades fem l&kare och fyra sjukskoterskor med semistrukturerade
intervjuer, dar fragestéllningen ville lyfta fram vad som &r ett vérdigt kontra ett ovardigt
liv for patienten. Sjukskaéterskorna var medvetna om att dialys kunde dra ut pa lidandet
istallet for att ge kvalitet at patientens liv (Halvorsen et al. 2008). Sjukskoterskorna
ansag att beslut att inte starta behandling eller att avsluta behandling &r de viktigaste
etiska fragorna. Nar en dialysbehandling for en patient avslutades var det extremt svart
for sjukvardspersonal att hantera, eftersom de var medvetna om de forodande
konsekvenserna. Sjukskéterskorna upplevde att avsluta behandling var ett svarare beslut
an att aldrig paborja den (Halvorsen et al. 2008). | likhet med detta beskriver Aasen et
al. (2012) hur dessa svara beslut vacker manga kanslor hos sjukskoterskorna.
Sjukskoterskorna uttryckte dock att de forsokte vara lyhdrda infor de patienter som ville
avsluta sin behandling och de hyste stor respekt for patientens beslut att avsluta
behandling. Enligt sjukskoterskorna &r det séllan férekommande att patienterna
beslutade att avsluta sin behandling (Silén et al 2008).

6.1.4 Kompetensens betydelse

Ho et al. (2010) genomforde en kvantitativ tvarsnittsstudie déar 202 spanska
sjukskaterskor besvarade tva frageformular om erfarenheter och attityder till vard av
patienter i livets slutskede, dar vissa patienter valt att avsluta sin dialysbehandling. Att
samtala om doden kraver speciell skicklighet och sjukskaterskorna ansag att utbildning i
samtal om livets slut & nagot som &r nddvandigt. Detta styrks dven av Redman et al.
(1997) som beskrev att sjukskoterskor med etisk utbildning troligen hade lattare att
hantera moraliska dilemman an sjukskaoterskor som saknade sadan utbildning.
Utbildning i vard i livets slutskede samt tidigare erfarenheter av patienter som valjer att
avsluta sin dialysbehandling kan vara en tillgang for sjukskéterskor (Ho et al. 2010).

6.1.5 Oséakerhet

Sjukskoterskorna beskrev tva satt som de hanterade den osékerhet de kande infor
svarigheterna som uppkom nar patienter valde att avsluta sin behandling; undvikande
och acceptans. Dessa olika satt att hantera situationen ar en skillnad som framkom i tva
av artiklarna (Aasen et al. 2012; Redman et al. 1997). Sjukskoterskans undvikande av
svara situationer upplevdes vara den enklaste losningen. Sjukskoterskorna tyckte det var
enklare att bara fortsatta behandla patienterna (Aasen et al. 2012). | studien av Redman
et al. (1997) undvek sjukskoterskorna etiska problem genom att de satte gréanser,
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lamnade sin plats eller uttryckte sin asikt nar de visste det inte spelade nagon roll.
Sjukskoterskorna flydde till och med fran sin arbetsplats i stallet for att stanna kvar och
hantera situationen. | studien framkom &ven att nagra av sjukskdéterskorna hanterade och

accepterade situationerna sasom de var (Redman et al. 1997).

6.2 Patientperspektiv

Tabell 4. Patientperspektiv

Kategori Tema

Dilemma Att inte bli en borda
Svart beslut

Forsamrad livskvalité Ovérdigt liv
Lidande
Access problematik

6.2.1 Dilemma

Beslutet om att avsluta sin dialysbehandling &r ett beslut férenat med moralisk och etisk
boérda for patienten (Ashby, op’t Hoog, Kellehear, Kerr, Brooks, Nicholls & Forrest,
2005). Denna artikel genomfordes med elva patienter som intervjuades med
semistrukturerade fragor. Artikeln beskrev hur patienterna byggde upp sitt beslut att
avsluta sin dialysbehandling under mycket lang tid. Det tog manader upp till ar att fatta
beslutet. Beslutet fattades ofta i ensamhet och diskuterades aldrig med andra innan det
var helt bestamt. Patienterna upplevde svarigheter i att diskutera avslutandet av dialys
med bade sin familj och med sjukvardspersonalen. Av lojalitet till vardpersonal och sina
familjer var det svarare att ta beslut om att avsluta dialys an att inte starta dialys (Ashby
et al. 2005). Svarigheter med att diskutera beslutet om att avsluta behandling med
sjukvardspersonalen kan skilja sig. Enligt Scott, (1999) vars artikel bestod av
granskning av journaler samt semistrukturerade intervjuer av trettiotva anhoriga, ansag
flera anhoriga till patienterna att beslutet att avsluta dialysbehandling uppstod efter
samtal med personal angaende bristande effektivitet i dialys behandling.

Ett annat dilemma som var genomgaende for de patienter som valde att avsluta sin
behandling eller att inte starta behandling var en évervéldigande 6nskan att inte bli en
borda for sin familj.

Ytterligare ett skal till att avsluta behandling kan vara hog alder (Ashby et al. 2005).
Ibland valde patienter att avsluta dialysbehandling i franvaro av en akut medicinsk
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orsak. Detta togs upp i en artikel av Aggarwal och Baharani, (2014), som grundade sig
pa en retrospektiv journalgranskning.

6.2.2 Forsamrad livskvalitet

Elliott, Gellert, Larson, och Russ, (2013) intervjuade tjugo patienter och elva
familjemedlemmar med Gppna fragor, dar resultatet visade att férsamrad livskvalitet var
den huvudsakliga orsaken till att de avslutade sin dialysbehandling. Nar livet endast
kretsade kring dialysen och om att Overleva, upplevde patienterna att deras livskvalitet
var mycket lag och bristfallig. Patienterna beskrev att livet med dialys innebar ett
begréansat liv och extremt reducerade aktiviteter. Patienterna borjade ifragasatta att
fortsatta med dialys eftersom deras livskvalitet inte dverensstamde med de normer och
prioriteringar de hade. Patienterna narmade sig da medvetet slutet av sina liv. Nar
prioriteringar och varderingar inte langre kan uppratthallas, vilket var det huvudsakliga
skalet till att fortsatta dialys, bestamde patienterna att det var tid att do (Elliott et al.
2013). Detta dverensstamde med studien av Scott (1999), som pavisade att
livskvaliteten paverkades negativt nar patienten hade dialysbehandling. Patienterna hade
svarigheter att anpassa sig till den paverkan som dialysen hade pa deras sjélvidentitet
och liv. Patienterna upplevde livskvaliteten som en nedatgdende spiral som resulterade i
ett beslut om att avsluta dialys, och darmed en avsiktlig déd. Anhdériga beskrev
patienternas upplevelser vid beslutet att avsluta dialysbehandling som hellre dod &n ett
liv med dialys (Scott, 1999). Aven i studien av Ashby et al. (2005) beskrev patienterna
sig sjalva som om de mer eller mindre levde pa lanad tid. For de patienter som valde att
avsluta dialysbehandlingen fanns dven ett djupgaende lidande, associerat till sjalva
behandlingen. Tekniska problem och olidlig smérta var bidragande faktorer till beslutet
om att avsluta dialysbehandlingen (Ashby et al. 2005). Komplikationer med
dialysaccesser dr ett annat dialysrelaterat problem som paverkar beslutet (Aggarwal &
Baharani, 2014).

6.3 Likheter och skillnader mellan sjukskoterskeperspektiv och
patientperspektiv

Kategorin dilemma &r gemensam, den har identifieras i bada perspektiven (Aasen et al.
2012; Aggarwal & Baharani, 2014; Ashby et al. 2005; Halvorsen et al. 2008; Scott,
1999; Silén et al. 2008). Hos patienterna ar det ett dilemma att ta ett svart beslut om att

avsluta sin behandling och att inte bli en borda (Aggerwal & Baharani, 2014; Ashby et
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al. 2005; Scott, 1999). Sjukskoterskorna uppfattar ocksa att det &r ett svart beslut samt
att det blir en kansloladdad situation for dem. Det vacker manga kanslor som ska
hanteras (Aasen et al. 2012; Silén et al. 2008; Halvorsen et al. 2008). Sjukskoéterskorna
har i sin profession dven de etiska och vagledande principerna att ta hansyn till.
Resultatet visar att de etiska dilemman &r de svaraste att hantera (Redman et al. 1997).
En annan likhet mellan perspektiven ar att de bada upplever att det & svarare att ta ett
beslut om att avsluta behandling &n att inte pabdrja den (Ashby et al. 2005 ; Halvorsen
et al. 2008). En annan likhet ar uppfattningen om att beslutet att avsluta
dialysbehandling togs nér livet inte upplevdes vérdigt langre. Ett ovardigt liv for
patienten var starkt associerat med beslutet att avsluta dialysbehandlingen ur alla
perspektiv, &ven de anhorigas. (Ashby et al. 2005; Elliott et al. 2013; Halvorsen et al.
2008; Scott, 1999; Silén et al 2008). Enligt patientperspektivet ar hog alder en faktor
som paverkar beslutet att avsluta dialysbehandling (Ashby et al. 2005). Detta skiljer sig
fran sjukskoterskeperspektivet, dar sjukskoterskor inte ansag att hog alder var den enda
och uteslutande orsaken till att avsluta behandlingen. Patientens biologiska alder, dar
co-morbiditet, funktionsstatus och nivan pa den kognitiva formagan, var betydligt

viktigare och intressant &n kronologisk alder (Halvorsen et al. 2008).

7. Diskussion

7.1 Metoddiskussion

Forfattarna till litteraturstudien ar tre sjukskdterskor med olika bakgrund och
erfarenheter av yrkeslivet, som skrivit uppsatsen tillsammans. Tva av sjukskoterskorna
har arbetat lange med hemodialys medan den tredje sjukskoterskan inte har nagon
tidigare erfarenhet av hemodialys, vilket gor att forforstaelse i amnet kan variera. Pa
grund av detta finns det en risk att texten har uppfattats olika i samband med
datanalysen och granskningen av artiklarna.

Ordet erfarenhet valdes att anvéndas i syftet. Diskussion har férts mellan forfattarna om
ordet erfarenhet eller upplevelse var det mest lampade att ha i syftet. | engelskans
experience har orden samma betydelse. | svenska spraket kan orden uppfattas olika, da
ordet upplevelse anvands mer for att beskriva kanslor och handelser. Valet foll pa ordet
erfarenheter da det ger ett bredare perspektiv och dér dven upplevelser ingar. |
erfarenheter ingar dven de kunskaper och fardigheter som sjukskéterskans har med sig i

motet med patienten.
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For att bedoma den systematiska litteraturstudien har forfattarna utgatt fran Lincoln och
Guba (1985) som genom fyra kriterier bedémer studiens tillférlitlighet
(trustworthiness). Kriterierna ar trovardighet (credibility), palitlighet (depandebility),
Overensstdammelse (confimability) och dverforbarhet (transferability). Ett av kriterierna
fittingness som tas upp av Lincoln och Guba (1985) har omarbetats till verforbarhet
(transferability) enligt Polit och Beck (2012). Forfattarna till litteraturstudien har valt att

anvanda termen overforbarhet.

7.1.1 Datainsamling

Artikelsokningen ar gjord utan begransning av artal eller nationalitet pa artiklarna. Detta
da forfattarna till uppsatsen diskuterade sig fram till att sjukskéterskornas och
patienternas erfarenheter inte skiljer sig at i tid och rum. Pa grund av fa funna artiklar
som svarade mot syftet har syftet andrats under processens gang. Da studiens syfte
speglas ur tva perspektiv har elva amnesord anvands i olika kombinationer for att
optimera antalet artiklar. Axelsson (2012) beskriver vikten av att anvanda sékord som
svarade mot syftet och som &r sa heltackande som mojligt. Sokningsforfarandet har
bidragit till en stor mangd artiklar med brus, en risk som forfattarna till litteraturstudien
medvetet har tagit. Trovardigheten starks av att mattnad uppnatts i sokningsforfarandet
(Polit & Beck, 2012). Samma studier aterkom i olika sokningar med olika sokord.
Artiklarna i studiens resultat har kommit fran véstvarlden, med likartade forhallanden
som Sverige. Artiklarna kom fran USA (n=3), Norge (n=2), England (n=1), Australien
(n=1), Spanien (n=1) och Sverige (n=1). Overforbarheten av litteraturstudiens resultat
till var kliniska verksamhet anser vi ar hog da flera av artiklarna ar fran vastvarlden med
tydligt beskrivna kontexter. Overforbarheten till andra liknande patientgrupper, till
exempel cancerpatienter, har diskuterats som mojlig av forfattarna till litteraturstudien.
Att begransa artikelsokningen till artiklar skrivna pa svenska och engelska har inneburit
att artiklar skrivna pa andra sprak har valts bort, vilket kan ses som en brist da all
forskning relevant for syftet bor inkluderas i arbetet.

Litteraturstudien skall enligt Polit och Beck (2012) vara objektiv utan tolkning. Da
samtliga artiklar var skrivna pa engelska och éversattningar gjorts fran engelska till
svenska finns risk for att feltolkningar kan férekomma da engelska inte ar forfattarnas
modersmal. For att undvika detta har samtliga forfattare till litteraturstudien last alla
artiklar och sedan triangulerat innehallet vilket 6kar palitligheten och trovardigheten
(Lincoln & Guba, 1985).
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Artiklar som blandar hem-hemodialyspatienter och peritoneladialyspatienter har
konsekvent tagits bort om det inte &r preciserat i resultatet vems erfarenhet det 4r.
Artiklar dar det inte helt klart gar att avgora vems beslut det ar att avsluta behandling
eller om artiklarna blandar lakar- anhorig och patientbeslut har uteslutits. | efterhand har
forfattarna diskuterat vad som hant om syftet justerats till att omfatta alla autonoma
dialyspatienter, det vill sdga aven peritonealdialyspatienter och hem-
hemodialyspatienter som behandlas i hemmet. Antalet artiklar som kunnat inkluderats

hade férmodligen blivit fler.

7.1.2 Kvalitetsgranskning

Granskningsprotokollen modifierades, fragor som togs bort handlade om randomiserade
studier eller Grounded theory, vilket inte var aktuellt i studien. Bedémningen har
darmed inte paverkats av att granskningsprotokollen modifierats. Att omvardera poang
till procent 6kade mdjligheten att jamfora studier mot varandra, och en fordel kan vara
att granskningsprotokollen pekade ut brister i en artikel (Willman et al. 2011).
Granskning av artiklar gjordes med triangulering, vilket innebar att samtliga forfattare
till litteraturstudien laste och granskade samtliga artiklar utifran valt
granskningsprotokoll, for att sedan diskutera och jamfora resultat och diskutera
kvalitéer och brister i samtliga artiklar. Om triangulering anvands stérks litteraturstudien
(Forsberg & Wengstrém, 2013).

Ambitionen var att endast anvanda artiklar med hdg kvalité i litteraturstudien. Bristen
pa artiklar gjorde att dven artiklar med medel kvalitét inkluderades, vilket kan ses som
en kvalitétsbrist i arbetet. | Halvorsen et al. (2008) var det i borjan av resultatet svart att
urskilja om det var l&dkarnas eller sjukskoterskors erfarenheter som presenterades, i
resterande del av artikel presenterade resultatet tydligt utifran respektive perspektiv.
Aurtikeln valdes att inkluderas trots det. Ett avsteg gjordes gallande artikeln av Scott,
(1999) dar de narmaste anhoriga till dialyspatienterna intervjuades efter deras bortgang
och inte dialyspatienter. Artikeln togs med da fragorna i intervjun besvarar och
beskriver dialyspatienternas erfarenheter. Artikelns resultat ar i enlighet med 6vriga

artiklars resultat vilket gor den trovérdig for litteraturstudien.
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7.1.3 Dataanalys

Dataanalysen har varit ett stort diskussionsamne under processen. Fragestallningar har
lyfts om Axelssons datasanalys har varit den bast lampade till denna litteraturstudie.
Nio artiklar ingick i dataanalysen, fem artiklar med sjukskoterskeperspektiv och fyra
artiklar med patientperspektiv. Litteraturstudien bestar av fem kvalitativa artiklar, tva
kvantitativa artiklar och tva artiklar som innehaller bade kvalitativ och kvantitativ
metod. | de kvantitativa artiklarna som anvandes presenterades allt resultat bade i
tabeller och i texten, vilket mojliggjorde att materialet analyserades med samma metod.
Enligt Axelsson (2012) kan det kan vara en fordel att blanda kvalitativa och kvantitativa
forskningsresultat inom halso- och sjukvarden da olika perspektiv pa ett problem

presenteras. Detta mojliggor en 6kad forstaelse for att uppfatta verkligheten.

Tillforlitligheten av resultatet styrks av en noggrann beskrivning av hur analysarbetet
gatt tillvaga. Att fler forskare uppnar samstammighet styrker resultatet ytterligare
(Lundman & Hallgren Graneheim, 2012). Gallande litteraturstudiens palitlighet, har
forfattarna till litteraturstudien stallt sig fragan om studien kommer att fa likvardigt
resultat om den replikeras med likvardiga deltagare och kontext. Forfattarna till
litteraturstudien stéller sig eniga till att resultatet med storsta sannolikhet kommer att bli

likvardigt.

Forfattarna vill lyfta fram en brist i patientperspektivet, de fyra artiklarna ar baserade pa
ett 1agt antal deltagare, sammanlagt 40 patienter och tva anhériga. | en av artiklarna har
en retrospektiv journalgranskning gjorts vilket kan paverka kvalitéten. Detta kan
paverka tillforlitligheten i patientperspektivets resultat. Resultatet fran

patientperspektivet ar darfor ej 6verforbart.

Kvalitativa och kvantitativa artiklar har analyserats tillsammans da de kvantitativa
artiklarnas resultat har utlésts i text och inte ur tabeller. Axelssons (2012) analys har
fordelen att bade kvalitativ och kvantitativ metod analyserades tillsammans. Detta var
positivt med tanke pa det begransade antalet artiklar och darmed sparsamt med
resultatmaterial. Genom att analysen gavs mycket tid och utférdes i flera steg har
troligen resultatets palitlighet starkts. Gallande 6verenstammelsen har forskarna har haft

intentionen att vara objektiv vid all bearbetning av data i litteraturstudien. Vi vill dock
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papeka att var arbetslivserfarenhet och forforstaelse omedvetet kan ha paverkat vara
tankar. Slutligen anser forfattarna till litteraturstudien att studien har tillforlitlighet i
sjukskoterskeperspektivet dock ej i patientperspektivet enligt kriterierna utarbetade av
Lincoln och Guba (1985).

7.1.4 Forskningsetiska dvervaganden
| litteraturstudiens resultat ingar tva artiklar dér etiska 6vervaganden saknas. Forfattarna
till litteraturstudien har mailat artiklarnas forfattare och stallt fragan om etiskt

resonemang. Svar har hittills uteblivit. Detta kan ses som en svaghet i litteraturstudien.

7.2 Resultatdiskussion

Studiens syfte var att beskriva dialyssjukskdterskors och hemodialyspatienters
erfarenheter i samband med att hemodialyspatienter véljer att avsluta sin
livsuppehallande dialysbehandling. I dataanalysen av de nio artiklarna utmarker sig
resultatet inom tre olika omraden. Forsta omradet handlar om sjukskéterskans satt att
bemata patienter som bestamt sig for att avsluta dialys behandlingen. Andra omradet
handlar om patienternas process att komma fram till beslutet att avsluta
dialysbehandling. Tredje omradet handlar om konflikterna som uppstar i den
kansloladdade situationen nar en patient valjer att avsluta sin behandling och darmed

aven avsluta sitt liv.

7.2.1 Sjukskaterskors satt att bemota patienter som bestamt sig for att avsluta
dialysbehandlingen

Det &r av betydelse att att lyfta fram hur artiklar beskriver sjukskdterskors olika satt att
bemdta patienter nér de gjort valet att avsluta dialysbehandling. Forfattarna till
litteraturstudien staller sig fragan om sjukskaéterskors sétt att bemota patienter vore
annorlunda om det pa arbetsplatserna funnits handledning eller etisk
kompetensutveckling. Information saknas fran samtliga artiklar om det fanns etisk
kompetensutveckling eller handledning for sjukskéterskor. Behovet av etisk vagledning
i form av utbildning &r tydligt beskrivet ur ett sjukskoterskeperspektiv i Ho et al. (2010)
och Redman et al. (1997). De artiklarna anvénde sig av kvantitativ metod med
frageformular. Resultaten &r enhetliga, vilket troligen inte varit annorlunda om de
anvant sig av kvalitativ metod. Halvorsen et al. (2008) tar upp att avsluta
dialysbehandling ar en av de viktigaste etiska fragorna for sjukskoterskorna. Det &r
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extremt svart for sjukskaterskorna att hantera pa grund av medvetenheten av beslutets
forodande konsekvenser, vilket stider mot principen gora gott och inte skada enligt
Beauchamp och Childress (2009). Att varda patienter som véljer att avsluta sin
dialysbehandling &r en tung och kréavande uppgift for sjukskoterskor. Motes (1989)
presenterar andra synvinklar dels dar sjukskoterskor upplever beslutet att avsluta dialys
som att bega sjalvmord. Dels dar sjukskéterskor kan kénna att detta beslut ar ett
naturligt steg vid en kronisk sjukdom eller en rattighet som varje patient har. Enligt
Beaucham och Childress (2009) &r autonomiprincipen handlingsvéagledande och
patienten ska ha frihet i sina val.

Sjukskoterskor bor vara objektiva och stottande for att tillfredsstalla patientens behov i
dessa svara beslut. | tva artiklar framkom att sjukskéterskor kan kéanna sig osékra pa hur
de ska hantera situationen, sjukskoterskorna handlar med undvikande eller acceptans
(Aasen et al. 2012; Redman et al. 1997). Om sjukskoterskor agerar med oséakerhet i
svara situationer kan det fa negativa konsekvenser for bemétandet och omvardnaden av
patienten. Om kvalitéten pa omvardnad inte uppratthalls kan det leda till ett lidande for
patienten. Flera artiklar beskriver hur sjukskdterskor upplever osakerhet infor att avsluta
eller att inte starta dialys (Aasen el al. 2012; Redman et al. 1997). Russ, Shim och
Kaufman (2007) beskriver osékerheten hos sjukskoterskan som en rédsla. Det kan
finnas en fara i att tala med patienter om att avsluta dialysbehandlingen da
dialyspatienter kan misstolka sjukskdterskans intentioner. Chan et al. (2007) beskriver
att det dock oftast handlar om aldre manniskor som valjer att avsluta livsuppehallande
behandling vilket kan upplevas av sjukskéterskan som ett naturligt val om livet inte
upplevs vérdigt langre.

7.2.2 Patienternas process att komma fram till beslutet att avsluta dialys
behandling

I resultatet kan utldsas att processen att komma fram till beslutet att avsluta
dialysbehandling bestar av olika steg; paverkan, tid och beslutsfattande. Patienternas
processen ar subjektiv och ar unik fran patient till patient. Artiklar fran bade
sjukskoterskeperspektivet och patientperspektivet ar éverens om att avsluta en pagaende
dialysbehandling ar ett svart beslut for patienten (Aasen et al. 2012; Aggawal &
Baharani, 2014; Ashby et al. 2005; Halvorsen et al. 2008; Scott, 1999; Silén et al.
2008).
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Det forsta steget handlar om paverkan pa patienter fran anhoriga, sjukskoterskor och
ldkare. Trots ratten till autonomi finns det patienter som inte vet om att de har mojlighet
att avsluta sin behandling. | dessa fall kan behandling ha getts mot patienters egen vilja
(Silén et al. 2008). Overbehandling ar sannolikt vanligt (Ingvar, Lagercrantz, Lynoe,
Furst, Frostegard & Rynning, 2009). Lakarnas auktoritet upplevs som en orsak till att
patienter inte vagar uttrycka sin dnskan om att avsluta dialysbehandling. Aasen et al.
(2012) och Gronlund et al. (2014) beskriver hur patienter vander sig till sjukskoterskor
for att uttrycka sin 6nskan om att avsluta sin behandling. Det kan forklaras av att

patienterna k&nner sig trygga i sjukskoterskornas nérvaro.

Det andra steget som skildras &r tidsprocessen. Har visar artiklarna samstammigt
resultat pa tidsaspekten. Ashby et al. (2005) havdar att det tar manader upp till ar for att
fatta beslutet om att avsluta behandlingen. Russ et al. (2007) beskriver att det ar forst
efter lang tid med dialys som patienter far tankar om livet och om det verkligen &r
livskvalitét. Patienter far en kénsla att deras liv inte langre tillhor dem sjélva. Patienters
process att komma fram till ett beslut ar mycket svart och tidskravande. Detta styrks av

Scott (1999) som beskriver tidsprocessen som en langsam nedatgaende spiral.

Det tredje steget ar beslutsprocessen. Beslutet var ofta genomtankt och fattades i
ensamhet (Ashby et al. 2005; Neu & Kjellstrand, 1986). Scott (1999) presenterar
daremot att besluten togs efter samtal med personal pa dialysenheten. Det som skiljer
Scott’s (1999) artikel fran Ashby et al:s artikel (2005) ar att artikeln grundar sig pé
anhorigas erfarenheter utifran patienternas perspektiv. Det ska beaktas att det finns fa
artiklar som beskriver patienters beslutsprocess. Detta kan forklaras av att det stéller
vissa krav pa patienter. De ska orka och vilja medverka i studier, vilket kan vara nagot
som inte prioriteras av patienter da uremiska symptom som trotthet och nedstamdhet
kan ligga till grund for att de inte orka medverka optimalt. Det vore 6nskvért att redan i
ett tidigt skede av dialysbehandlingen samtala med patienten om hur de k&nner och vill

ha det om patienten skulle férsamras.

7.2.3 Konflikter som uppstar i en kansloladdad situation nér en patient véljer att

avsluta sin behandling och darmed avsluta sitt liv

Genomgaende i artiklarna ar uppkomsten av konflikter mellan alla inblandade parter nar

ett beslut om att avsluta behandling tas. | denna kanslosamma och svara situation som
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det innebér nar patienter tar sitt livs svaraste beslut bor samtliga inblandade visa respekt
for patienters autonomi och sjalvbestdmmande. Ingvar et al. (2009) menar att respekten
for patientens autonomi och patientens val att avsluta behandling 6vertraffar évriga
aspekter. Gronlund et al. (2014) beskriver att patienterna berattade for sjukskoterskorna
att de hade tankt igenom beslutet och ville avsluta dialysbehandling men att de
Overtalades av sin anhoriga att fortsatta.

Litteraturstudien visar pa att sjukskoterskorna ar eniga om att det ar ett mycket svart
beslut for patienten att avsluta behandling, och att detta vacker mycket kanslor hos
sjukskoterskorna. | forlangningen kan detta paverka hur sjukskoterskor agerar i olika
situationer. Sjukskoterskors bemotande och omvardnaden av patienter riskerar att
paverkas, vilket kan leda till att patientens vardighet kranks.

Genomgaende for bade sjukskoterskeperspektivet och patientperspektivet &r att svara
beslut och dilemman gar som en rod trad genom litteraturstudien. Resultatet visar att
patientens autonoma beslut om att avsluta livsuppehallande behandling kan krocka med
sjukskoterskors etiska principer om att géra gott och inte skada enligt Beauchamp och
Childress (2009). Beslutet att avsluta en livsuppehallande behandling upplevs som ett
svarare etiskt beslut &n att avsta fran att inleda den (Ashby et al. 2005; Halvorsen et al.
2008; Ingvar et al. 2009).

Rattviseprincipen enligt Beauchamp och Childress (2009) berdrs ej i artiklarna och har

darfor ej tagits upp i resultat diskussionen.

7.3 Konklusion och kliniska implikationer

Forfattarna vill i denna litteraturstudie lyfta fram och spegla bade sjukskoterskors och
patienters erfarenheter i dessa svara situationer. Resultatet i denna systematiska
litteraturstudie har pavisat hur svart och komplext detta amne &r. Hos bade
sjukskoterskor och patienter kan dilemman och svara beslut véacka tankar och kanslor
som kan paverka hur vi hanterar situationen.

Det &r ett amne dar fa studier tidigare gjorts och ytterligare forskning ar 6nskvart, i
synnerhet ur ett patientperspektiv. Da flera av artiklarna fran patientperspektivet har en
kvantitativ design vore kvalitativa studier med intervjuer baserade pa patienternas
upplevelser och erfarenheter énskvart. En intressant forskningsfraga vore att fordjupa
sig i dialyspatienters process att komma fram till beslutet om att avsluta

livsuppehallande dialysbehandling.
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Resultatet i litteraturstudien skulle kunna bidra med att sjukskéterskor far upp 6gonen
for amnet. Da den omfattar bade sjukskoterskors och patienters perspektiv okar
mojligheterna till en helhetsbild. Okad kunskap och handledning vore en tillgang, da det
forhoppningsvis genererar en 6kad medvetenhet, trygghet samt forstaelse hos
sjukskoterskor. Detta kan gora skillnad for hur sjukskoterskor paverkas i motet med
patienter samt omvardnaden av dem. Det ar viktigt att det finns ett 6ppet klimat mellan
ldkarna och sjukskoterskor for att sjukskoterskor skall kénna sig trygga i sina etiska och
moraliska handlingar. | ett langre perspektiv kan det leda till att sjukskoterskor k&nner
trygghet i sig sjalva och vagar mota patienter i deras utsatta situation. Konflikter som
kan uppsta i kansloladdade situationer nar en patient véljer att avsluta sin behandling
har forfattarna utifran litteraturstudies syfte fatt bekraftat. Patienternas process att
komma fram till beslutet att avsluta behandling kan alltsa vara olika och kan paverkas
av lakarnas auktoritet. Det ar viktigt for sjukskoterskan att vara lyhord och stotta
patienten igenom dessa svara beslut som tar Iang tid att fatta for att minska onddigt

lidande.
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Bilaga 1. Soktabell sjukskoterskeperspektiv

Bilaga 1a
Sokhistorik av artiklar PubMed
Sokningen gjordes mellan: 140902-141001

Nr | Sékord Antal Antal Antal Antal Valda artiklar
amnesord traffar lasta lasta lasta Ref nr.
(MeSH) titlar abstrakt artiklar

1 | renal dialysis | 91,965 0

2 | dialysis 21,994

3 |10R2 113,683 0

4 | nurses 70,603 0

5 | nursing 222,554 0

6 |40R5 273,384 0

7 | ethics 124,369 0

8 | euthanasia 5,853 0
passive
3 AND 6 729 0
3AND 7 412 0
3 AND 8 110 110 23 10
3 AND 6 12 12 8 5 1
AND 7
3AND 7 50 50 4 8
AND 8

Nr | Sékord Antal Antal Antal Antal Valda artiklar
fritext traffar lasta lasta lasta Ref nr.

titlar abstrakt artiklar

1 | dialy* 146,777 0

2 | euthan* 35,218

3 | nurs* 735,042 0

4 | ethi* 201,775 0




Nr | S6kord Antal Antal Antal Antal Valda artiklar
fritext traffar lasta lasta lasta Ref nr.
titlar abstrakt artiklar
5 | withdraw* 104,055 0
1 AND 2 281 0
1 AND 2 33 33 12 10
AND 3
1 AND 2 134 134 8 22 3
AND 4
1ANDS5 1,323 0
1 AND 3 125 125 6 20 1*
AND 4 4
5
1 AND 3 63 63 36 8 2
AND 5
1 AND 2 79 79 9 6 sOkningen &ar
AND 5 mattad
Bilaga 1b
Sokhistorik av artiklar i Cinahl, Peer reviewed
Soékningen gjordes mellan: 140902-141001
N | Sokord Antal Antal lasta | Antal lasta Antal lasta | Valda
r amnesord traffar titlar abstrakt artiklar artiklar
(headings) Ref nr.
1 | dialysis 1947 0
2 | hemodialysis | 6207 0
3|10R2 8027 0
4 | euthanasia 2664 0
passive
5 | nurses 30346 0
6 | ethics 6930 0
3AND 4 58 58 20 14 3*
3ANDS5 20 20 0
3 AND 6 18 18 4 2




N | Sokord Antal Antal lasta | Antal lasta Antal lasta | Valda
r fritext traffar titlar abstrakt artiklar artiklar
Ref nr.
1 |dialy* 10941
2 | euthan* 5101
3 | nurs* 465909
4 | withdraw* 9047
5 | ethi* 50667
1 AND 2 72 72 13 20 2%
3*
1 AND 3 2414 0
1 AND 3 69 69 12 30 3*
AND 5 4*
5*
1 AND 4 126 126 8 18 2%
5*
1 AND 3 29 29 0 13 2%
AND 4 5*
1 AND 4 21 21 sokningen
AND 5 ar méattad
Bilaga 1c
Sokhistorik av artiklar i PSsycINFO, Peer reviewed.
Soékningen gjordes mellan: 20140913--20141001
Nr | Sokord Antal Antal lasta Antal Antal lasta | Valda
amnesord traffar titlar lasta artiklar artiklar
(thesaurus) abstrakt Ref nr:
1 | dialysis 442 0 0 0
2 | hemodialysis 741 0 0
3 |10R2 1,161 0 0 0
4 | nurses 15,356 0 0 0
(thesaurus)
5 | nursing 12,050 0 0 0
Nr | Sokord Antal Antal lasta Antal Antal lasta | Valda




amnesord traffar titlar lasta artiklar artiklar
(thesaurus) abstrakt Ref nr:
6 |40R5 23,520 0 0 0
7 | euthanasia 1,113 0 0 0
8 | ethics 7,003 0 0 0
3 AND 6 32 32 4 5 4*
3AND7 0 0 0 0
3 AND 8 1 1 0 0
Nr | Sokord Antal Antal lasta Antal Antal lasta | Valda
traffar titlar lasta artiklar artiklar
fritextsokning abstrakt Ref nr:
1 | dialy* 1,801 0 0 0
2 | nurs* 9,4624 0 0 0
3 | euthan* 1,827 0 0 0
4 | withdraw* 26,732 0 0 0
5 | ethi* 50,645 0 0 0
1 AND 2 181 0 0 0
1AND2AND | 6 6 1 1 5*
4
1AND 2 AND | 11 11 0 0
5
1 AND 2 AND | 26 26 7 8 1*
6 4*
5*
1 AND 3 5 5 0 0
1 AND 4 60 60 0 0
1AND 4 AND | 7 7 5 9 5*
5 Sokningen
ar mattad

1 Aasen, EM., Kvarngarsnes, M., & Heggen, K. (2012). Nurses’ perceptions of patient
participation in hemodialysis treatment. Nursing ethics, 19(3), 419-430.



2 Ho, TM ., Barbero, E., Hidalgo, C., & Camps, C. (2010). Spanish nephrology nurses'
views and attitudes towards caring for dying patients. Journal of Renal Care, 36(1), 2-8.

3 Redman, BK., Hill, MN., & Fry, ST. (1997). Ethical conflicts reported by certified
nephrology nurses (CNNs) practicing in dialysis settings..”. including commentary by
Holbert CM and Starzomski R with author response. ANNA Journal, 24(1), 23-31.

4 Silén, M., Svantesson, M., & Ahlstrom, G. (2008). Nurses' conceptions of decision
making concerning life-sustaining treatment. Nursing Ethics, 15(2), 160-173.

5 Halvorsen, K., Slettebo, A., Nortvedt, P., Pedersen, R., Kirkevold, M., Nordhaug, M.,
& Brinchmann, BS. (2008). Priority dilemmas in dialysis: The impact of old age.
Journal of Medical Ethics: Journal of the Institute of Medical Ethics, 34, 585-589.



Bilaga 2. Soktabell patientperspektiv

Bilaga 2a
Sokhistorik av artiklar PubMed
Sokningen gjordes mellan: 141002-141021

Nr | Sokning Antal traffar | Antal lasta | Antal lasta | Antal lasta | Valda
Amnesord titlar abstrakt artiklar artiklar
(MeSH) Ref nr:

1 | renal dialysis 92,132 0

2 | dialysis 22,006 0

3 |[10R2 113,862 0

4 | patients 66,508 0

5 | ethics 124,471 0

6 | euthanasia 5,854 0
passive

7 | decision making | 121,802 0
3 AND 4 406 0
3ANDS5 413 0
3 AND 6 110 110 7 13
3AND4AND |18 18 2 2
5
3AND 7 599 0
3ANDS5 101 101 8 17
AND 7
3 AND 4 25 25 4 3
AND 7

Nr | Sokord Antal traffar | Antal lasta | Antal lasta | Antal lasta | Valda

titlar abstrakt artiklar artiklar
fritext Ref nr:

1 | dialy* 146,925 0

2 | euthan* 35,260 0

3 | patient* 1,994,479 0

VI




Nr | Sékord Antal traffar | Antal lasta | Antal lasta | Antal lasta | Valda
titlar abstrakt artiklar artiklar
fritext Ref nr:
4 | ethi* 202,060 0
5 | withdraw* 104,188 0
6 | decison* 286,127 0
1 AND 2 281 0
1 AND 2 182 0 0 0
AND 3
1 AND 2 134 134 7 12 3*
AND 4
1 ANDS5 1,324 0
1 AND 3 523 0
AND 4
1 AND 3 549 0
AND 5
1AND 2 79 79 8 7
AND 5
1AND3AND |77 77 11 9 5*
4 AND 5 6
1 ANDG6 1,875 0
1 AND 4 265 0
AND 6
1 AND 3 AND | 207 0
4 AND 6
Bilaga 2b
Sokhistorik av artiklar i Cinahl, Peer reviewed
Sokningen gjordes mellan: 141005-141021
Nr | Sokord Antal Antal Antal lasta Antal lasta | Valda
amnesord traffar lasta abstrakt artiklar artiklar
(headings) titlar Ref nr:
1 | dialysis 1,949 0
2 | hemodialysis 6,215 0

Vil




N | Sokord Antal Antal Antal lasta Antal lasta | Valda
r | amnesord traffar lasta abstrakt artiklar artiklar
(headings) titlar Ref nr:
3 |10R2 8,036 0
4 | euthanasia 2,665 0
passive
5 | patients 3,745 0
6 | ethics 6,939 0
7 | decison making | 17,404 0
3AND 4 58 58 8 23 1*
3ANDS5 18 18 4 2
3AND 6 18 18 2 1
Nr | Sékord Antal Antal Antal lasta Antal lasta | Valda
traffar lasta abstrakt artiklar artiklar
fritext titlar Ref nr:
1 |dialy* 10,951 0
2 | euthan* 5,107 0
3 | patient* 691,764 0
4 | withdraw™ 9,054 0
5 | ethi* 50,735 0
6 | decision* 81,094 0
1 AND 2 72 72 8 17 1*
7
1 AND 3 7,827 0
1 AND 3 144 144 8 22 3*
AND 5 4*
5*
1 AND 4 126 126 7 23 2*
3*
7*
1 AND 3 112 112 5 16 1*
AND 4 7*

Vil




Nr | Sékord Antal Antal Antal lasta Antal lasta | Valda
traffar lasta abstrakt artiklar artiklar
fritext titlar Ref nr:
1 AND 4 21 21 0 7
AND 5
1 AND 6 469 0
1ANDS5 82 82 0 22
AND 6
Bilaga 2c
Sokhistorik av artiklar i PSycINFO, Peer reviewed.
Sokningen gjordes mellan: 20140913--20141020
Nr | Sokord Antal Antal Antal lasta | Antal lasta | Valda
amnesord traffar lasta abstrakt artiklar artiklar
(thesaurus) titlar Ref nr:
1 | dialysis 442 0 0 0
2 | hemodialysis 741 0 0
3 |10R2 1,161 0 0 0
4 | euthanasia 1,115 0 0 0
patient 17,573 0 0 0
6 | ethics 7,003 0 0 0
7 | decision making | 36,276 0 0 0
3AND 4 0 0 0 0
3 AND 5 71 71 1 0
3ANDG6 1 1 0
3AND 7 27 27 9 10 1*
3*
8
9
4 AND 5 17 17 0 0




Nr | Sokord Antal Antal Antal lasta | Antal lasta | Valda
traffar lasta abstrakt artiklar artiklar
fritext titlar Ref nr:
1 | dialy* 1,801 0 0 0
2 euthan* 1,827 0 0
3 | patient* 469,996 0 0 0
4 | withdraw* 26,732 0 0 0
ethi* 50,645 0 0 0
6 | decision* 117,463 0 0 0
1 AND 2 5 5 2 0
1 AND 3 29 29 4 7 5*
AND 4
1 AND 3 4 4 1 0
AND 6
1 AND 4 60 60 10 5 5*
1 AND 4 7 7 5 8 5*
AND 5
1ANDS5 22 22 7 6 1*
AND 6 4*
5*
sokningen
ar méttad

1 Aasen, EM., Kvarngarsnes, M., & Heggen, K. (2012). Nurses’ perceptions of patient
participation in hemodialysis treatment. Nursing ethics, 19(3), 419-430.

2 Ho, TM ., Barbero, E., Hidalgo, C., & Camps, C. (2010). Spanish nephrology nurses'
views and attitudes towards caring for dying patients. Journal of Renal Care, 36(1), 2-8.

3 Redman, BK., Hill, MN., & Fry, ST. (1997). Ethical conflicts reported by certified
nephrology nurses (CNNs) practicing in dialysis settings..”. including commentary by
Holbert CM and Starzomski R with author response. ANNA Journal, 24(1), 23-31.

4 Silén, M., Svantesson, M., & Ahlstrom, G. (2008). Nurses' conceptions of decision

making concerning life-sustaining treatment. Nursing Ethics, 15(2), 160-173.

5 Halvorsen, K., Slettebo, A., Nortvedt, P., Pedersen, R., Kirkevold, M., Nordhaug, M.,
& Brinchmann, BS. (2008). Priority dilemmas in dialysis: The impact of old age.
Journal of Medical Ethics: Journal of the Institute of Medical Ethics, 34, 585-589.




6 Aggarwal, Y., & Baharani, J. (2014). End-of-life decision making: withdrawing from
dialysis: a 12-year retrospective single centre experience from the UK. BMJ. Supportive
& Palliative Care, 0, 1-9.

7 Scott, MB. (1999). Exploration of factors that impact mode of death in the
hemodialysis patient. including commentary by Thomas-Hawkins C with author
response. ANNA Journal, 26(6), 577-585.

8 Elliott, BA., Gessert, CE., Larson, PM., & Russ, TE. (2013). Shifting responses in
quality of life: People living with dialysis Quality of Life Reserch, 23, 1497-1507.

9 Ashby, M., op’t Hoog, C., Kellehear, A., Kerr, P-G., Brooks, D., Nicholls, K., &

Forrest, M. (2005). Renal dialysis abatement: lessons from a social study. Palliative
Medicine, 19(5), 389-396.
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Bilaga 3. Granskningsprotokoll for kvalitétsbedomning av
studier med kvalitativ metod. (willman, Stoltz, & Bahtsevani, 2011)

-Beskrivning av studien, t.ex.

INEEOAVAL. . . oo

-Finns det ett tydligt syfte? olJa
-Patient/ sjukskoterska Antal............oooiiiiin,
-Ar kontexten presenterad? olJa
-Etiskt resonemang/godké&nnande? olJa
Urval

-Relevant? oJa
-Strategiskt? olJa
Metod for

-urvalsforforandet tydligt beskrivet? olJa
-datainsamling tydligt beskriven? oJa
-analys tydligt beskriven? olJa
Giltlighet

-Ar resultatet logiskt, begripligt? olJa
Kommunicerbarhet

-Redovisas resultatet klart och tydligt? olJa

-Redovisas resultatet i forhallande till en teoretisk referensram?

olJa
-Diskuteras den kliniska implikationen? o Ja

Huvudfynd

o Nej

o Nej
o Nej

o Gér ¢j att bedoma

0 Gar ej att bedoma
o Gar ¢j att beddma

0 Gar ¢j att bedoma
0 Gér ej att bedoma

0 Gar ¢j att bedoma
0 Gér ej att bedoma
0 Gar ¢j att bedoma

0 Gar ¢j att bedoma

o Gar ej att bedoma

o0 Gér ej att bedoma
0 Gar ej att bedoma

Vilket/-n fenomen/upplevelse/mening beskrivs? Ar beskrivning/analys adekvat?

Sammanfattande bedémning av kvalitet o Hog

Kommentar

o Medel

o Lag

Xl



Bilaga 4. Granskningsprotokoll for kvalitétsbedomning av
studier med kvantitativ metod. (willman, Stoltz, & Bahtsevani, 2011)

Beskrivning av studien:

-Forskningsmetod
0 RCT (randomiserad) o Multicenter, antal center ................ o Kontrollgrupp/er
- Patient/sjukskoterska Antal.......ooooiiii
Alder............
Man/Kvinna...........ccooevviiiiinninnnnnn.
-Kriterier for exkludering Adekvata exklusioner oJa o Nej
|3 1TS) Ao 118 () 1<)
Vilket syfte har studien?
-Urvalsforfarandet beskrivet? oJa 0 Nej
-Representativt urval? olJa o Nej
-Likvardiga grupper vid start? olJa o Nej 0 Gar ¢j att bedoma
- Ar urvalet noga beskrivet olJa o Nej 0 Gar ¢j att bedoma
-Ar urvalet tillrackligt stort olJa o Nej o Gar ¢j att bedoma
Bortfall
-Bortfallsanalysen beskriven? olJa O Nej
-Bortfallsstorleken beskriven? olJa O Nej
-Adekvat statistisk metod? oJa o Nej
-Etiskt resonemang? olJa O Nej

Hur tillforlitligt &r resultatet?

-Ar instrumenten valida? olJa 0 Nej
Ar instrumenten reliabla? olJa 0 Nej
-Ar resultatet generaliserbart? olJa o Nej

Huvudfynd (Hur stor var effekten?, hur beréknades effekten?, NNT, konfidensintervall,
statistisk signifikans, klinisk signifikans, power berékning)

Sammanfattande beddmning av kvalitet o Hog 0 Medel o Lag
Kommentar
Granskare SIgNAtUITEI:.......cc.eoieieere e

X1



Bilaga 5. Artikelmatris sjukskoterskeperspektiv

Norge, 2008

Forfattare, | Tidskrift, Syfte Metod Resultat Kvalité
Land och Titel
Ar
1 Nursing Att understka hur Kvalitativ metod med explorativ | Tre kategorier sjukskoterskor utkristalliserades. De | Hog
Aasen, E.M., | Ethics. sjukskaterskor uppfattar pa narrativa intervjuer. som har ett patriarkaliskt synsatt. De vill av 12/12
Kvangernes, vilket sétt som dialys- patienter | Intervjuerna spelades in och vilvilja ha makt och kontroll éver sina patienter.
M., & Nurses’ Over 75 dr &r delaktighet i sin transkriberades. Sjukskéterskor som vill géra patienterna delaktiga | (100%)
Heggen, K. perceptions of | sjukdom och behandling och hur | Informanter ar 10 sjuk- och ta ansvar for sin sjukdom och behandling.

patient patienternas anhdriga ar skoterskor fran fem olika Sjukskaterskor som upplever svarigheter att

participation | delaktiga och interagerar med sjukhus i Norge. samarbeta med anhériga. De anhériga bestimmer

in hemo- vardpersonalen Minst tva ars erfarenhet av och fattar beslut &t patienten.

dialysis dialys. Svarast ar besluten om att avsluta
Norge, 2012 | treatment. Inget bortfall livsuppehéllande behandling.
5 Journal of Syftet ar att undersdka de Kvalitativ metod med Det svaraste etiska dilemmat &r besluten om Medel
Halvorsen, Medical prioriterade dilemman som finns | Semistrukturerade intervjuer | fortsétta eller avsluta livsuppehallande behandling. | 9/12
K., Ethics inom dialysvarden och vilken som analyserades med Nér dialysen verkar forlanga lidandet istéllet for att
Slettebd, A., vard som erbjuds de &ldre inom | hermeneutisk innehéllsanalys. | forbattra livskvaliteten. Svarare att ta beslut om att | (75%)
Nortvedt, P., | Priority den norska halso-och sjukvarden Nio informanter, fem lakare avsluta behandling an att fortsatta eller inte starta
Pe:*dersen, R., d!lemmas in och sjukskéterskor. behand!lngen:. D|_Iem_man om vad som &r ett vardigt
Kirkevold, dialysis: the Ar en delstudie i en strre respektive ovérdigt liv.
M., impact of old . . . Biologisk alder, comorbiditet,funktionsstatus och
Nordhaug, age kvalitativ/kvantitativ studie nedsatt kognitiv formaga viktigare faktorer n
M. & med totalt 45 informanter. kronologisk &lder.
Brinchmann,
B. S.




Forfattare, | Tidskrift, Syfte Metod Resultat Kvalité
Land och Titel
Ar
2 Journal of Spanska sjukskéterskors syn och | Kvantitativ metod, en deskriptiv | Spanska sjukskéterskor har till évervégande del Medel
Ho, T.M., Renal care attityder till omvardnaden for tvarsnitts- positiva erfarenheter/attityder till omvardnaden av 10/13
Barbero, kroniskt njursjuka patienter i | Studie i tva delar. En enkat patienter i livets slutskede dar nagra patienter sjalva
E.,Hidalgo, Spanish livets slutskede. Samt att med 10 fragor om demografiska | har valt att avsluta sin dialysbehandling. Dessa (77%)
C., & Camps, | nephrology bedoma forhallandet mellan data samt FATCOD skala dar 30 | attityder ar signifikant associerade med deras
C. nurses’ views | olika demografiska variabler péstaenden, 15 positiva och 15 erfarenhet av att ta hand om ddende patienter,

and attitudes | jnom detta omrade. negativa, sjalvuppskattades och | vilken utbildning/traning de har i palliativ vard samt

towards graderades av respondenterna. hur villiga de &r att diskutera fragor som ror

caring for Pilotstudie gjordes innan. patienter vid livets slutskede.
Spanien, 2010 | dying people 30 njurcenter tillfrgades, varav | Studien visade inget samband mellan positiva

25 (82,7 %) deltog. erfarenheter och &r man jobbat inom dialys.
202 enkater ifyllda.

3 American Ur ett sjukskoterske- perspektiv | Kvantitativ metod. Deskriptiv Majoriteten 69% av de etiska dilemma handlar om | Medel
Redman, Nephrology | beskriva och klassificera etiska | studie med tva frageformular, | att mycket terminalt sjuka patienter startas eller 10/13
B.K., Hill, Nurses konflikter pa dialys- avdelningar | 8 frigor om demografiska data | fortsétter dialys, trots usel prognos. Upplever i vissa
M.N., & Fry, | Jurnal. i fyra stater. Samt undersoka och en Moral Conflict fall att dialys &r ett forlangt lidande. (77%)
S.T. demografiska data som Questionnaire. 67% av de etiska konflikterna I6stes aldrig.

Ethical utbildning och typ av 332 utskick till alla medlemmar i | De etiska principerna som 6vervagde var att gora

conflicts arbetsplats. ANNA i fyra stater. gott/inte skada 36% och autonomi/ att gora gott

reported by 88 sjukskoterskor deltog 35%.

certified

nephrology

nurses

(CNNs)

practicing in
USA, 1997 | d1alysis

settings.




Forfattare, | Tidskrift, Syfte Metod Resultat Kvalité
Land och Titel
Ar
4 Nursing Beskriva sjukskoterskors Kvalitativ metod Resultatet innefattar fem kategorier: Olika Hog
Silen, M,. Ethics uppfattning om beslutsfattande | Deskriptiv studie med induktiv | tillvagagangsatt for att hantera beslutsfattande, 11112
Svantesson, kring livsuppehallande ansats. ineffektivt samarbete mellan lékare och .
M,. & Nurses” behandling for dialyspatienter. | Semistrukturerade intervjuer sjukskaterskor, brist pa fortroende for lakarna, (91%)
Ahlstrém, G | conceptions of med 13 sjukskoterskor pé tre hinder for patienternas delaktighet och en

decision making olika sjukhus. ambivalens till vilken roll man skall ha mot

concerning life- patienternas anhoriga.
Sverige, sustaining Beslutsfattandet praglas av oséakerhet och brist pa
2008 treatment kommunikation och samarbete.




Bilaga 6. Artikelmatris patientperspektiv

2005

Forfattare, Tidskrift, Syfte Metod Resultat Kvalitet
Land och Titel
Ar
6 BMJ. Att hitta kliniska parametrar Kvantitativ metod Retrospektiv | Demografiska data som duration av Medel
Aggarwal, Y. | Supportive & | som kan anvéandas for att journal- dialysbehandling, behandlingseffekt, vriga 10/13
& Baharani, | Palliative Care | identifiera patienter som ar granskning, sjukdomar och dddsplats togs fram. Alla nio
J. kapabla att styra sin 12 ar tillbaka, med 867 patienter hade svarigheter med sina accesser. (76%)
End-of-life livsavslutande- patienter. Majoriteten av patienterna valjer att dé pa
decision process Nio patienter mellan 37-91 ar | sjukhuset.
making: valde att avsluta sin
withdrawing behandling.
from dialysis:
a 12-year
retrospective
England 2014 | single centre
experience
from the UK.
9 Palliative Att understka orsakerna till Kvalitativ metod Lang tid innan patienten tar sig mod att beratta Hog
Ashby, M., Medicine varfor vissa patienter véljer att | Semi- om sitt beslut att avsluta sin behandling. 11/12
op't Hoog, C., avsluta eller att inte starta strukturerade intervjuer Osdkerhet och okunskap, att inte vet hur ddden
Kellehear, A., | Renal dialysis | hemodialys. Hur personalen grundade pa Grounded Theory | vid ett avslut blir. Vill att doden skall ske snabbt. | (91%)
Kerr, PG, abatement: och den sociala inverkan har principen. Dialyspatient lever pa lanad tid.
Brooks,D., lessons from a | pa beslutet och hur detta Elva patienter
Nicholls, K. | social study paverkar patienten och mellan 57-88 ar deltog
& Forrest, M. familjen.
Australien




Forfattare, | Tidskrift, Syfte Metod Resultat Kvalité
Land och Titel
Ar
8 Quality of Life | Att understka och bedéma Kvalitativ metod Livskvaliten &ndras under sjukdoms- Hog
Elliott, BA., | Research livserfarenheter och Intervju med Gppna fragor. forloppet. Till slut upplevs ingen livskvalitet och | 11/12
Gessert, CE., livskvalitet av personer som sju fragor i fokus. Intervjuerna | ett liv med dialys &r inte langre vart att leva.
Larson, PM., [ Shifting lever med dialys. inspelade, nedskrivha och (91%)
Russ, TE responses in analyserade.
quality of life: 31 deltagare, 20 dialyspatienter
USA 2014 People living och 11 familje-
with dialysis medlemmar
Patienter var >70 ar och haft
dialys i minst sex manader.
7 American Att understka tragisk ohdlsa, Kvantitativ och kvalitativ Resultatet delas in i kvantitativ analys och Medel
Scott, MB. Neprology social integration, metod. kvalitativ del. 9/12
Nurses rollféranding och socialt stéd 148 journaler granskades, Beslutsprocessen om att avsluta behandling
USA, 1999 Association som paverkar hemodialys- Anhdriga lottades fram och beskrivs som en nedatgaende sprial. Till slut finns | (75%)
Journal patienters satt att do. kontaktades for intervjuer. 32 | ingen livskvalitet kvar och behandlingen avslutas.

Exploration of
Factors that
Impact Mode
of Death in the
Hemodialysis
Patient

anhoriga svarade.

Anhdriga deltog i
semistrukturerade intervjuer
utifran fyra fragor.

17 pat hade dott oavsiktligt och
15 patienter hade dott
avsiktligt dar anhoriga hade
valt att avsluta behandlingen.
Endast tva patienter beslutar
sjélva att avsluta sin
behandling.







