Livet i skuggan av dialys
- beskrivning av anhorigas vardag

Kristina Ziegert

Narmast anhoriga till patienter med bloddialys ar vardagshjaltar da
de fokuserar kraft och karlek pa att hjalpa och stédja den sjuke
anhdrige. Komplexiteten och allvaret med njursjukdomen férandrar
livssituationen for narmast anhoériga, men trots detta forsoker de
hantera sin vardag. Kunnighet och medvetenhet om konsekvenser
av svar njursvikt med dialysbehandling starker hela familjen och
tvingar fram nya l6sningar i vardagssituationer. Vetskapen om livs-
hotande sjukdom resulterar ofta i hjalteinsatser och att anhériga
haller tillbaka egna halsoproblem for att orka fokusera tid och kraft
pa patientens behov. Dessutom upplevs médosamhet och reduce-
rad egen tid nar anhdriga involveras i patientens tidskravande be-
handling. Denna upplevelse kan forklaras av att anhériga ofta tar pa
sig ansvaret for patientens halsa samt att de inte vagar be om stdd.
Anhorigas vardag anpassas till patientens tider utan majligheter till
egen framtidsplanering. Den egna vardagen blir sdledes beskuren
med begransat livsutrymme. Darfér behdver vardpersonalen kom-
municera med de narmast anhériga om deras vardagssituation vid
fler tillfalle &n det gors idag. Narmast anhdriga behover aven forbe-
redas battre varfor forandringar i deras vardag kan uppkomma och
hur férandringarna kan hanteras (Ziegert, 2005).
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tema

Narmast anhdrig

Begreppet niarmast anhérig definieras
inom hilso- och sjukvirden i forsta
hand som familjen, men 4ven som
andra personer 1 patientens nirhet, t
ex make, sammanboende, registrerad
partner, barn, fordldrar, syskon, far-
och morforildrar, makes barn som
inte dr ens eget. I vissa enskilda fall
kan dven nira vinner definieras som
nidrmast anhoériga eller nirstdende
(Socialstyrelsen, 2005). Anhorigbe-
greppet anvinds ibland synonymt
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med nirstdende, vilket i en vidare
betydelse enbart omfattar den nir-
maste familj- och sliktkretsen. En
komplikation med anhdrigbegreppet
ir bland annat att det verkar 1 bdda
riktningar ndr omvardnad beskrivs
och diskuteras, d.v.s. anhériga dr de
som ger omsorgen men dven de som
tar emot omsorgen (Jeppsson-Grass-
man, 2001). Anhérigas roll i sjukvir-
den har forindrats under de sista 150
aren bade socialt och demografiskt.
Omsorgen om en sjuk person har
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pendlat fran att under de sista decen-
nierna ha varit ett samhillsansvar till
att familjen under senare tid fitt ta
allt stérre ansvar i takt med samhills-
ekonomiska férindringar. Under flera
hundra ar var familjen den grund-
liggande enheten i samhillet. I regel
levde minniskor i storfamiljer med
stark gemenskap och social kontroll.
Det sista arhundradet har den dagliga
omsorgen i stor utstrickning flyttats
frain familjen till en hel rad experter.
Detta har skett 1 takt med att kvin-
nor tagit sig in pa arbetsmarknaden
och bada makarna deltar i arbetslivet.
Kirnfamiljen dr i upplosning och en-
samboende blir ett allt vanligare fe-
nomen. Denna utveckling ar 1 Sverige
langt kommen i jimf&relse med andra
vistlinder. Virden av idldre minnis-
kor och av de kronisk sjuka dr numera
inte lingre med sjilvklarhet barnens
angeldgenhet som det har varit under
tidigare historiska perioder, utan sker
genom ett offentligt omhéndertagan-
de (Tornstam, 1998). Sedan 2000-ta-
let dr Sverige ett land i f6rvandling da
den svenska vilfirdstaten och en del
av tryggheten i sjukvardssystemet dr
pa vig att forsvinna, vilket fir kon-
sekvenser for de ndrmast anhériga till
viardbehévande (Tamm, 2004). Allt
fler vardbeh6vande minniskor bor
hemma, medan servicehus och sjuk-
hem endast anvinds ndr hilsan blir
sa dalig att vardagssysslor inte gar att
klara av utan personlig hjdlp. Anho-
rigas tillfredsstillelse med omsorgen
om patienten kan vara stirkande for
bida parter. Att anhdriga dr tillfreds-
stillda med omsorgen dr dven en vik-
tig komponent fér deras egen hilsa.
De behéver avlastning sa att de orkar
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vara stodjande i sin vardag (Lynam,
1995; Nolan, 1996). Anhorigas vardag
paverkas av sjukdomens svarighet och
hur den drabbar det dagliga livet f6r
patienten.

Rolland (1998) delar upp sjukdomar
i olika processer, faser och reaktio-
ner. Ndrmast anhoriga utgdr en del av
processen nir omvardnad av patien-
ten planeras. Kronisk njursjukdom
ir enligt denna uppdelning en dodlig
sjukdom som ger upphov till kriser,
instabil tillvaro och kinslan av férlust
hos nirmast anhériga. Nir patienten
paborjar bloddialysbehandling vicks
det fragor och férhoppningar hos
nidrmast anhériga som blir involve-
rad i sjukdoms- och behandlingspro-
cessen av patienten. Tankar, ridslor,
fragor och foérhoppningar dréjer sig
oftast kvar frin den forsta fasen nir
sjukdomen uppticks. Under den fo1-
sta sjukdomsfasen far hela familjen
saklig information fran sjukvarden,
men sillan finns det nagon uppfdlj-
ning och upprepning av information
till anhériga trots att behovet av kon-
tinuerlig kommunikation finns under
hela dialysbehandlingen. Nédrmast
anhoriga vill bli sedda och bekriftade
for att kunna ta tag i sitt eget liv. Det
kan vara livsviktigt f6r den sjuke att
ha en néra och engagerad anhérig vil-
ket framkom i forskning (Christensen
m.fl., 1994; Pang, 2001) nir socialt
stod studerades 1 relation till bloddia-
lys och Overlevnad. For att anhoriga
ska vara de personer som har kraft att
hjilpa och stédja patienten, behdver
vardpersonal omfattande kunskaper
om och forstdelse for vad som paver-
kar de anhorigas liv och hilsa. Ge-
nom att fa ta del av anhorigas erfaren-
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heter av den njursjuke patientens vard
hemma kan kunskapen om anhdérigas
livssituation i vardagen 6ka och pd s
sitt forbattra samarbete mellan var-
den och familjen.

Vardag - livssituation
I samhillet tar anhoriga generellt sett
allt stoérre ansvar for sina kroniskt
sjuka anhoériga vilket i hég grad gil-
ler kroniskt njursjuka med hemodialys
(Socialstyrelsen, 2004). Neddragning-
ar av den offentliga hjilpen har med-
tort att trycket pd ndrmast anhériga
Okar nir omsorg och vard planeras.
Socialstyrelsen (2004) visar pa att an-
hoériga trots att de dr ndjda ocksa ir
trétta och t o m utmattade pa grund
av sjukvirdens férvintningar och krav
att ta hand om patienten. Trottheten
utgdrs snarare av psykisk dn av fysisk
trotthet. Anhérigas insatser blir allt
mer omfattande och de verkar 1 det
tysta utan storre bidrag eller bekrif-
telse fran sambhillets vilfdrdssystem.
Dessutom betraktar vardpersonal an-
hériga ofta som resurs for att hantera
krav och pafrestningar som uppkom-
mer i samband med svara sjukdomar.
Anhérigas ndrmaste omgivning kan
vara ofdrstdende fOr deras arbetsbe-
lastning dd patientens sjukdom inte
foranleder synligt funktionshinder.
Den svenska vilfirden har un-
der manga ar fungerat som modern
vilfardsstat f6r familjen och levere-
rat stdd ndr det behévts. I takt med
minskande sambhillsekonomiska re-
surser till att uppritthalla vilfirden
har stédet vid sjukdom minskat och
i med detta har ansvaret flyttats till
anhoriga och deras hjilpinsatser 6kar
(Fritzell & Lundberg, 1994). Kunska-
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pen om den anhériges méjligheter att
leva sin vardag, livssituation, hilsa
och privat tid dr i ringa omfattning
uppmirksammat bade nationellt och
Diagnosen kronisk
njursjukdom dr en indikation pd en
livslang process av foérindringar for

internationellt.

patienten och dennes ndrmast an-
horig (George & Neilson, 2000). Pa-
tienter med bloddialys tillbringar det
mesta av sin tid i hemmet vilket stiller
krav pa att anhoriga finns tillgingliga
for patientens behov 24 timmar om
dygnet. Bloddialys dr en tidsbestimd
behandling som tar 3-4 timmar per
behandling. Dessutom tillkommer
det tid for resor fran och till dialys-
behandling och hemmet, vilket kan
paverka den gemensamma vardagen
bdde fér patient och anhériga (Zie-
gert m.fl., 2004; Hagren m.fl., 2005).
Bloddialys dr en hogteknologisk
kostsam behandling som stiller krav
pa att anhoriga skall forstd patientens
komplexa vardag som paverkas av be-
handlingen (McGee & Bradley, 1994).
Anhériga behéver professionellt stéd
i ritt tid och pd ritt nivad ndr patien-
ter drabbas av kronisk njursvikt med
bloddialysbehandling. Det profes-
sionella stédet fran vardpersonalen
till anhériga férindras 6ver tid bero-
ende pa sjukdomens omfattning, in-
dividens behov av olika typer av stéd
samt 1 vilken fas av livet som sjukdo-
men drabbar familjen (Steward, 1990;
Schulz, 2001). Studier visar att anho-
riga till patienter som far bloddialys
tillsammans med den njursjuke accep-
terar sin nya vardag nir behandlingen
ar livsuppehéllande for patienten. De
behover dock fa mer omfattande pro-
fessionellt stod (Baldree, 1982; Ziegert
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& Fridlund, 2001; Calvin, 2004).

Vardagen definierar féreteelser som
sker i tid och rum och innehaller van-
liga aktiviteter som att laga mat, titta
pa TV, umgds, sova, arbeta, forflytta
sig men dven social interaktion nir
minniskor kommunicerar 1 sin egen
omvirld. Med omvirlden menas var-
dagsmiljon, ddr méinniskan vanligast
befinner sig t ¢ x hemma, arbetsplat-
sen, skolan eller utemiljén (Goffman,
1959). En annan viktig aspekt av var-
dagen ir att tryggheten och vilbefin-
nande kopplas till familjebanden och
stodet som finns inom familjen och
detta kan resultera i 6kad motstands-
kraft mot osikerhet och svarigheter
i livet. Det uppstar ett dilemma nir
anhoriga blir svart sjuka och sjilva
beroende av hjilp av sina nirmaste
anhoriga. Dessa vill kanske leva ett
sjdlvstindigt liv med méjligheter till
egen utveckling och egna mal i var-
dagen (Roepke, 2001). Ett gemensamt
drag 1 manga langvariga sjukdomar dr
att de leder till begrinsade mdjlighe-
ter att leva det liv manniskan vill leva
i sin vardag och didrmed forindras in-
dividens hela livssituationen.

En minniskas livssituation inne-
fattar enligt Sarvimiki och Sten-
bock-Hults hilsobegrepp (1993) flera
dimensioner: en biofysisk, sociokul-
turell, emotionell, intellektuell och
en andlig-existentiell dimension. Hal-
sobegreppet dr siledes ett holistiskt
begrepp dir dimensionerna paverkar
varandra och det kan vara svart att
dra klara grinser mellan dem. De fem
dimensionerna kan beskrivas var for
sig, men utgdr en totalitet av indivi-
dens drivkrafter, mal och kapacitet
och f6r hur dessa férverkligar sig och
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utvecklar sig i de olika dimensionerna.
Vardagens villkor utgérs av de faktis-
ka foérhallanden som minniskor lever
i beroende oftast av socioekonomiska
férutsittningar som ger mojligheter
till resurser for tillit, utbildning, tid,
hilsa och samhorighet (Christensen,
2003). Vardagen kan bli problematisk
och svar att forsta f6r anhoriga nir de
utsitts f6r komplicerad teknologi som
plotsligt upptar deras tid och rum
utan att de har mojligheter att kunna
paverka. Bloddialys dr en hogteknolo-
gisk behandling som kan vara svar att
helt f6rsta f6r ndrmast anhdriga, men
den svirigheten klaras av genom an-
hoérigas kunnighet och viljan att skaffa
sig adekvat information pa egen hand
(Ziegert & Fridlund, 2001). Ziegert
och Fridlunds studie visar att livssitu-
ationen blir komplex f6r de anhdriga,
nir den upptas av faststillda tider f6r
bloddialys och omsorg om patientens
hilsa som féljer fore och efter be-
handlingen. Anhoérigas mojligheter
till egen vardag minskar och dagliga
aktiviteter begridnsas till att enbart
tillgodose de primira behoven.

Egen halsa - egen tid

WHO (1999) definierar hilsa som en
mojlighet att leva ett oberoende och
ett sjalvstindigt liv och att njuta av ett
vuxet liv samt att kunna realisera sina
egna mal i vardagen. Hilsa uppnasien
hilsosam milj6 och nir det ges moijlig-
heter till meningsfulla aktiviteter men
dven genom aterhimtning av krafter.
I definitionen betonas kunskapen om
hur miljé och vardagsvanor paverkar
hilsan men 4ven att monotoni och
leda i vardagen ses som ett hinder f6r
att ma bra. Hur hilsan upplevs beror
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pa minniskans inre och yttre om-
stindigheter i vardagen. Nordenfelt
(1991a) talar om hilsorelaterat vilbe-
finnande och menar att hilsorelaterat
lidande uppstar nidr en minniska ut-
sitts for yttre och inre pafrestningar
som kan aterspeglas i emotioner och
kroppsliga besvir. Emotioner som
nimns 4dr nedstimdhet, sorgsenhet
och aggressivitet. Kroppsliga besvir
yttrar sig genom illamdende, trétthet,
somnléshet mm.

Hilsorelaterat vilbefinnande defi-
nieras utifran lustfyllda upplevelser
som glidje, lugn, harmoni som for-
kroppsligas till energi och littnad.
Vidare Nordenfelt och
medarbetare (1994) om hilsan som en
formaga att uppritthalla sin vardag
vilket inkluderar att skéta sig sjilv och
sina anhdriga, sitt hem, arbete, sociala
relationer och fritidsaktiviteter. Mén-
niskans hdlsa dr 1 viss man beroende
av i vilken utstrickning han/hon kan
realisera sina vitala mal, tillfredstilla
sina grundliggande behov och géra
vanliga vardagliga ting fOr att uppleva
minimal lycka (Nordenfelt, 2001).

Anhériga beskyddar sina nidrmaste
nir de drabbas av kronisk sjukdom pa
bekostnad av sin egen hilsa. Da nir-
mast anhériga befinner sig i samma
milj6 som den sjuke blir de kinslo-
missigt engagerade med péafoljd att
kinslor av skam och stress kan uppsta
om inte en sjukes behov tillfredstills.
Synen pa den egna hilsan aterspeglar
deras engagemang och omtanke men

resonerar

dven minskade mojligheter att leva ett
oberoende liv. Anhdriga rangordnar
sina egna hilsoproblem ligre dn den
sjukes for att framstd som starka indi-
vider vad som 4n hinder (Ziegert m fl.,
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2000). I linje med detta menar forska-
re att en kinslomissig pafrestning kan
ge konsekvenser f6r den egna hilsan,
vilket i forlingningen kan fororsaka
sjukdom hos dem sjilva (Nordenfeldt,
2001; Schneider, 2004). For att ma
bra i sin vardag behéver nirmast an-
horiga fa komma ifran sjukdomen sa
att de kan uppleva oberoende, balans
och mening i livet och ddrmed orka
varda sin sjuke/sjuka anhériga i hem-
met (Ziegert m fl., 2006). Vardagen
fylls dven av tid som rymmer erfaren-
heter av hur min och kvinnor lever
sin vardag. Hur livet har levts gir det
inte att resonera enbart att mata tiden
da tiden pagir och atgar for att vara
minniska eller anhorig till en patient
med kronisk sjukdom. Vardagen ir
beroende av férindringar som sker
i samspelet med andra minniskor,
dessutom berérs den av tidsprocesser
som ir kopplade till ansvaret f6r hem-
met, ansvaret for arbete, emotioner,
kreativitet och att vara till hands f6r
andra (Davies, 1990).

Enligt Heidegger (1927) priglas
den minskliga tillvaron av omsorg
och minsklig omtanke. Upplevelse
av tiden édndrar sig Over livet bero-
ende pa en rad férindringar som
sker 1 minniskans liv. Minniskans
tidslighet grundas i1 en minsklig exis-
tens som dr 6ppen for det forflutna.
Minniskor bir pd erfarenheter som
himtas frin det férflutna och de val
som gjordes om det fanns mojlig-
het att vilja. Hela tiden forebegriper
minniskan sin framtid genom omsot-
gen om nuet, att gora saker och vara
nirvarande. Existensen dr en mojlig-
het, och som sidan ocksa framtiden.
Forhallandet till tiden I6per genom
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livet och minniskan kan forhalla sig
till sin egen déd som ér i1 framtiden.
Vidare upplevs tiden av minniskan
som en relation mellan erfarenhet och
forvintan, vetskapen om framtiden
ar viktig for nuet. Vid svar sjukdom
hanteras vardagen av anhdériga utifran
erfarenheter som har upplevts i det
torflutna och de foérvintningar som
stills pa dem. Erfarenheten Skar for-
staelsen f6r vad som hdnder i nuet och
forstaelse for sitt eget liv. Strukturen
av livet finns i en livscykel som bestar
av en rad tidsmoment vilka kan rela-
teras till givna punkter i livet t e x att
bilda familj, fd barn, arbete, sjukdom
och déd (Rolland, 1998). Tidsmomen-
ten blir till fragment av vardagen nir
det inte finns ett ssammanhang vilket
kan hidnda vid kronisk njursjukdom
och bloddialys dd ndrmast anhériga
upplever splittrad vardag och oviss-
het med patientens Overlevnad samt
att det finns en vetskap om hég déd-
lighet vid kronisk njursvikt. Ndrmast
anhorig paminns om att livet dr dnd-
ligt varje gang patienten fir hemodia-
lys. Den egna tiden begrinsas till en
dag i taget (Ziegert, 2005). Det finns
ett ytterliggare perspektiv pa kronisk
sjukdom 6ver tiden som fokuseras pa
gemensamma karakteristiska drag; vil-
jan att dra sig tillbaka, hdgldshet, oro,
nedsatt aptit och som alltid framtri-
der under sjukdomstérloppet som an-
horiga ska vara medvetna om (Corbin
& Strauss, 1991). For att forsta att det
ir en utmaning for ndrmast anhoérig
att anpassa sin vardag till tidsbunden
och livsviktig behandling som blod-
dialys dr, behovs det reflekteras Gver
hela livssituationen dir upplevelse av
tid lyfts fram (Ziegert, 2005).
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Professionellt stod

- kommunikationsprocess

Socialt stéd beskrivs av Cobb (19706)
som en skyddande faktor i kriser, sjuk-
domstillstand och sociala pafrestning-
ar. En viktig killa till ett vdlfungeran-
de socialt st6d dr att mdnniskor i sin
nirhet bryr sig om och visar respekt
t6r varandra. Detta kan innebdra att
anhoriga signalerar att patienten bety-
der nagot f6r dem och att patienten
sjalv har nagot att erbjuda ménniskor i
sin omgivning. Socialt stdd ger frihet
att ta ansvar for egna problem inom
ramen for den enskildas férmaga. Det
professionella stodet dr ett viktigt
komplement till omvardnaden och
kan beskrivas i sexton komponenter
relaterade till hdlsa och omvéirdnad.
Dessa komponenter innefattar stéd-
jande interventioner som riktas bade
till patienten och anhériga (Stewart,
1990). For att omvardnaden ska inne-
hdlla stod till anhériga behéver ét-
girder inriktas pa komponenter som
mojliggdr  acceptans,
tion och uppmuntran (Stewart, 1993).
Det ir viktigt med professionellt st6d
till anhoériga f6r att de ska orka med
sin vardag och ha kraft att hjdlpa pa-
tienten hemma. Det krivs utveckling
av kommunikationsvigar for att na
ut med kontinuerlig information till
anhériga. Professionellt st6d bor vara
inriktat pa fysiskt, psykologiskt, soci-
alt, andligt, emotionellt och praktiskt
stéd (Calvin, 2004; Kuuppelomiki m
fl., 2004).

Mailet med kommunikation inom
omvardnad ér att ge anhorig aktuell
information om patientens sjukdom
och att stédja emotionellt. Ndrmast

rekommenda-
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anhoriga vill ha en drlig kommuni-
kation med sjukskoterskor och likare.
Kommunikation bér vara éppen och
saklig for att frimja en bra relation
samt att parterna skall kunna na var-
andra i den professionella varden mel-
lan anhériga och patientens vardgiva-
re (Stoltz m fl., 20006). Det finns dock
hinder i ett samtal, da vardpersonalen
tror att de stor anhoriga och det finns
ridsla att géra dem upprorda. Det
finns dven en oro for att inte kunna be-
svara fragor som stills. Anhoériga tror
oftast att det saknas tid f6r samtal och
att information som ges missuppfat-
tas eller ir obegriplig. Aven om vard-
personalen har utmirkta kunskaper 1
att varda minniskan, saknar flertalet
kunskaper om bemétande av familjen.
Dessutom beh6vs kommunikations-
utbildning fér att minska felaktiga
bedémningar av anhérigas behov och
dven resultera i bittre bemétande av
familjen (Dunne, 2005).

Med teknikens hjilp kan anhériga
nas utifrin sina egna férutsittningar
och individuella behov. Kontakten
med anhdriga bér bygga pid samar-
bete och samforstind och frigan om
anhoriga vill och kan bli delaktiga i
patientens vard mdste stillas av vard-
personalen. Kommunikationen skulle
bli bittre och littare att hantera om
kunskapen frin anhorigforskning an-
vindes i omvdrdnadsprocessen. Idag
finns omfattande forskning som visar
att livshotande sjukdomar forindrar
vardagen hos nirmast anhorig betyd-
ligt, skapar bundenhet och osikerhet
i livssituationen samt att det finns ett
stort behov av kontinuerligt professi-
onellt stéd hos samtliga anhériggrup-
per. Denna kunskap maste anvindas i
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bedémning av insatser nir varden for
patienten och dennes nirmaste anho-
riga planeras.
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Everyday life can be complex when next of kin of haemodialysis patients are preoc-
cupied with taking care of the patient. My thesis reveals how next of kin demonstra-
ted a determination to manage their everyday life while their family member was on
haemodialysis, eventually resulting in the whole life situation being changed. Despite
their difficult life situation, the next of kin in the thesis expressed an ability to adapt
and take each day as it comes. The commitment to the patient can be regarded as
a loss of freedom meaning that the next of kin could not live their lives as they wish.
The findings also showed that everyday life among next of kin of haemodialysis pa-
tients can be characterised by ambivalence towards their own health, especially in
cases where the next of kin is a spouse of the patient. Next of kin need support and
supervision from the renal care professionals is needed to help them sustain their
driving force. It emerged that next of kin take initiatives, that they care and show
concern as well as being knowledgeable.
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