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Bakgrund

Patienter i hemodialysbehandling (HD):

e Hog symtomborda*

* Flertal andra sjukdomar
e Okande alder (> 66 i HD)
e Sankt livskvalitet

* Forlanger hemodialys livet eller forlanger doendet?

*Yong et al 2009, Claxton et al 2010, Santoro et al 2013
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Bakgrund

Mortalitet HD:

* Arlig mortalitet 20-25 % av patienter
e HD start over 65 ar: forvantad overlevnad <5 ar

 Aldre patienter med flertalet komorbiditeter — éverlevnad
med HD ej langre an med konservativ behandling?*

* Till stor del orsakat av komorbiditer
* Upphorande av dialysbehandling foregar ca 16 % av dodsfall

* Brunori et al 2007, Murtagh et al 2007, Carson et al 2009
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Motiv for avhandlingen

Manga patienter i HD behandling har flertalet kroniska progressiva sjukdomar och
lider av en hog symtomborda

Den komplexa situationen med sjukdom och livslang behandling paverkar aven
narstaende

Fokus pa dialysenheten ar livsuppehallande behandling med avancerad medicinsk
teknik - vard i livets slutskede kan bli férsummad

Manga patienter i dialysbehandling lever sitt sista ar

Mer kunskap behovs for att forstda behovet av, och forbattra, varden av svart sjuka
patienter som lever med HD nara livets slut och deras narstaende
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Overgripande syfte

Att oka forstaelsen for och kunskapen om att
leva med hemodialys nara livets slut utifran
patienters och narstaendes erfarenheter

|dentifiera faktorer for hur varden mot livets
slut kan forbattras
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Nara livets slut
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Fyra delarbeten

| Living with haemodialysis Il Thoughts on death and dying
when nearing end of life. when living with
Axelsson, L., Randers, 1., Jacobson, S. H., & Klang, B. (2012). haemOd |a |ySIS a pproach | ng

Scandinavian Journal of Caring Sciences, 26, 45-52.
end of life.

Axelsson, L., Randers, I., Lundh Hagelin, C., Jacobson, S. H., &
Klang, B. (2012). Journal of Clinical Nursing, 21, 2149-2159.

Il Meanings of being a close

relative of a family member IV End of life of patients treated

treated with haemodialysis with haemodlaly5|s as

approaching end of life. narrated by their close
relatives.

Axelsson, L., Klang, B., Lundh Hagelin, C., Jacobson, S. H., &
Andreassen Gleissman, S.
( Journal of Clinical Nursing — publ on line early view)

Axelsson, L., Klang, B., Lundh Hagelin, C., Jacobson, S. H., &
Andreassen Gleissman, S. (manuscript)
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Delarbete |-l patienter (

e 4 dialysmottagningar

Flertal andra sjukdomar

5 man, 3 kvinnor
Alder 66-87 (78) ar
3 bodde ensamma,

5 med make/maka

Alla bodde i eget hem

Hemodialys 1-7 ar
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hjartsjukdom,
perifer
karlsjukdom,
malnutrition,
diabetes,
tidigare stroke,
cancer



Nara livets slut

e klinisk bedomning svart sjuk och mojligen i sitt
sista levnadsar

e av ansvarig njurmedicinare och
dialyssjukskoterska

e protokoll — symtom, komorbidititer,
komplikationer

* ej pa transplantationslista
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Delarbete I-1l, intervjuer patienter

! kvalitativ intervju (31)
“Beratta om dina erfarenheter av att leva med sjukdom och hemodialys”

Dag fri fran dialys
De flesta intervjuerna (26) i deltagares hem

0 4 8 12 manader

Kvalitativ analys (intervjuer ca 33 timmar -,230 000 ord)
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Delarbete IlI-1V, deltagande narstaende

3 dialysmottagningar

* Narstaende, angiven i journal, till avliden patient som
hade behandlats med hemodialys och var svart sjuk

e 14 deltagare (2 dottrar, 1 son, 1 syster, 9 fruar, 1
make)

« Alder 48-93 ar
* Makar hade varit gifta 45-60 ar

SOPHIA
HOGSKOLA



Delarbete llI-1V,

Flertal sjukdomar

9 man, 5 kvinnor
Alder 71-87 (80) ar
Hemodialys upp till 12 ar

4 manader fore sin dod
bodde 11 i eget hem

(2 heltid, 1 deltid pa institution)

En dog hemma
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Delarbete IlI-1V, intervjuer narstaende

Retrospektiv intervju
3-13 manader efter familjemedlemmens dod

”Beratta om din makes (mors etc) sista tid”

Kvalitativ analys av intervjutext (23 timmar - 216 000 ord)
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SEUEERENS

[ Meaning units | Condensation | Code | Subtheme [ Theme |
DIEATETETTNE I Accepterar livets slut  Framtid &r dod/ Looking upon Adapting to
det dr som det ar, vid hog alder Acceptera att death as natural nearing death
man r ju sa pass narmar sig doden
gammal ocks3,
sa det dr inget
markvardigt
sa det gar vil det
ocksa

Vi dr sa gamla Att do ar tidens gang DO &r tidens gang
ocksa, vi far rakna

med att det &r

tidens gang att vi

en dag skall lamna

in

Ju ldngre man Att leva innebar att Narma sig doden
lever ju dldre blir bli ldre ingar i livet

man, det ar

oundvikligt att bli

gammal, det ar

inget att gora at

Det tar ju slut Laser dédsannonser  Ledtradar om Preparing to face
GELLLEE N EA S8 och reflekterar 6ver  ddden death

inte vad aldern nér livet tar

medelaldern ligger R0

pa, man ser nir de

ar fodda nar man

tittar pa

doédsannonser

man maste vara Vara beredd pa Forbereda sig
beredd pa det doden och ordna for

ocksa, man familjen

forsoker forbereda,

se till att fru och

barn har det

ordnat for sig sa

att de klarar sig

utan mig
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Resultat
av analys av intervjutext

patienter och narstaende



| ett gransland av att leva och att do

* Lever nara doden - flera dimensioner
e Livet narmar sig sitt slut
e Existens beroende av dialysbehandling

* Kroppens tilltagande skroplighet - och hot om akuta
komplikationer —komorbiditeter

 Medpatienters tillstand och dod
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Man ser andra patienter pa dialysavdelningen
som har problem

och man marker hur de tacklar utav

och

man hoppas att det inte blir en lang period
man tanker

vad kommer att handa mig

hur kommer slutfasen att vara.

det funderar man ju pa



Delar granslandet

Patienter och narstaende fokuserar pa livet

Osakerhet - borjan pa livets slut — och
dodsorsak

Osakerhet kan komplicera och utmana
kommunikation och interaktion

Narmandet av livets slut bekraftas eventuellt
inte — planeras inte

Granssituationen vid upphorande av HD
behandling- doden blir saker
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Lidande i granslandet

* Lidande av tilltagande hinder och
konsekvenser av den férsamrande kroppen
tilltagande forluster och hot

* Hot mot jaget, varande och existens —
relaterat till sjukdom, behandling interaktion
med andra — aven vardpersonal

* Lidande — samtidigt med forsoning och
valbefinnande
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Symtomborda

* Betydelse av symtom
* Forsummad — da aven personen

* Narstaende forstaelse for patienters beslut om
HD avslut — pga lidande av symtom

* Reflektioner om meningen med ett liv med HD
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”man far val ta bort benen sa smaningom,
det tanker jag mycket pa..... ocksa...

darfor sa kan man undra vad lever man for,
bara for smartor... egentligen”

“det tar ju inget slut det har, for det kommer
att fortsatta, och fortsatta, och fortsatta

och jag blir ju aldrig bra, jag slipper aldrig
dialysen...

kvallen innan jag aker (till HD) tanker jag att vad
ar det for mening egentligen att jag aker”



Att vara underordnad kroppens tilltagande skroplighet

Att kanna en trotthet som tar over livet

Att tolka kroppens tilltagande skroplighet
”Inte fd/tilldtas dldras i fred”

Att kanna sig fangad
Forandring av det social livet
Tilltagande beroende av andra

SOPHIA @
HOGSKOLA



Patient

Om frugan blir dalig, da klarar jag mig inte. Det ar det som

oroar mig mest faktiskt . Du far inte bli sjuk, sager jag at
henne.

Nar jag ar som besvarligast, det ar ju inge vart att leva sager
jag da... Prata inte sa dar sager min fru. Men man far den dar
kanslan ibland att man ar bara till besvar
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Patienters stravan efter bibehallen vardighet -

stravan bibehalla kontroll och kdnslan for jaget/identitet

* Be om blodprov

e Undanhalla information
 Komplext - fortroende och farhagor
e Kanna ansvar for helheten

e Distansera forandrade kroppen

* Tala om tidigare dagar

* Bidra i nuet

* Och att vara lyssnad till och kanna sig respekterad
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“Jag tycker inte att det ar manniskovardigt

att inte fa gora som jag tycker sjalv i det fallet
jag kan ju do nar som helst

och jag kan ju inte ha speciellt lang tid kvar”



Narstaende stravar efter balans och valbefinnande

Utsatt och sarbar situation nar foljer den sjuke mot livets slut

e Stravan efter att stodja och vara hjalpsam utan att skada den sjukes jag
 Behova 6kande styrka och resurser

e Balansera viljan att hjdlpa med det egna pagaende livet

e Okande ansvar innefattande dilemman

e Stravan efter ett gott liv tillsammans i nuet

* Leva med medvetenhet om déden

Omsorg — mening och styrka

Behov av professionellt stod:
Information

Samarbete

Bekraftelse

Praktiskt stod
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Det kandes som att, ju mera sysslor jag tog, ju mera
sysslor fick jag.

Ja, for man visste ocksa att jag gjorde det. Jag fixade
det.

bland var jag valdigt ledsen och valdigt trott



Fokus pa livet nara doden

* Fokus pa att leva i nuet
e Stravan efter att gladjas i livet

* Patienter acceptans och forsoning en pagaende process — nya
forluster och nya utmaningar

* Narstaende — tolerans/acceptans for det forandrade livet
bidrar till att finna gladje i livet - i stravan efter balans och

valbefinnande

Nadr situationen inte kan dndras — férsoning hjélp att finna
mening i livet
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Patienter
Det finns ju ingenting att gora
da maste man ju acceptera laget alltsa
hur tokigt det an ar

Sa det ar svart att acceptera
men jag sa ju det att jag har ju accepterat
men det ar jobbigt alltsa

: Nu '5r’j_ag. gla’d for det jag lyckas gora
-~ jag hia;r-:.en_gn,n_arﬂ nstallning

- —
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Gransland av att leva och att d6 — med komplexitet

gallande medvetenhet och osakerhet kring doendet

* En lang period av osakerhet
* Hot om dod sedan dialysstart

* Tankar och kanslor fluktuerar —i en lang existentiell
kamp

* Anpassa sig till dédens narhet — och tranga undan
tankar pa doden

e Subtil balans — medge dodens narhet och bekrafta
aterstoden av livet
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Nagon gang tanker jag att,

jaha,

ar det har sa att saga sista resan,
om jag aker ambulans till sjukhuset
eller

hur kommer det att kannas

Jag ar ju ocksa sa gammal

att jag vet om

att det ar manga som inte kan vara med sa
har lange



Jag vill inte tanka sa dar langt

Jag vill bara att det gar en vecka i taget sa dar

och orka med dialys

Det ar flera (medpat) som har détt under de har aren
och jag vill inte tanka pa sant dar

utan tanka pa att ha det sa bra som maijligt



...och da undrar jag vilken dag ar den dar

ar det nar jag inte kan ga

att jag far en infektion som de inte hittar

tar inte medicineringen (har ej effekt)

och man da

man tappar intresset for att gora nagonting kanske
och

ja

man kan inte géra mycket at det

jag hoppas att det inte blir for langdraget



Komplexitet kring medvetenhet for narstaende

* Hot om dod sedan dialysstart
e And3a svart att forstd dodens faktiska narhet

* Alarmerande kritiska perioder/incidenter —
men upprepad aterhamtning

e Kan kanna sig oforberedd trots medvetenhet
om ddden
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Komplex kommunikation och interaktion i

granslandet

Patienter och narstaende kan undantranga tankar pa
doden och oro

Bibehalla subtil balans... bekrafta livet- doden
Narstaende kdanna uppgift vara uppmuntrande
Hansyn till varandra — ej 6ka borda

Vara ensam med existentiella tankar

Efter doden 6nskade en del narstaende att de hade
talat mer om existentiella fragor
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Ja, jag vet inte om det ar,

att man skall férbereda sig kanske for
for framtiden

och férbereda kanske andra

jag vet inte
jag kanner mig inte riktigt klar pa hur jag skall tackla det dar

Ibland for mig sjalv alltsa sa tanker jag pa det
men
jag kan nog inte prata med nagon annan om det



Vad tror du att du hade velat géra annorlunda da?

Varit snallare...forstatt mig mera pa... fatt honom att dppna

upp sig mera och beratta for mig... hur han kande, om han
var radd.

Hade jag gjort det sa kanske jag hade kunnat hjalpa honom
mera.



Patienter uttryckte bristande kommunikation med

vardpersonalen

* Tvekan och osakerhet angaende att tala med
vardpersonal om doéden och doendet

e Svart att ta upp existentiella fragor
* Vikten av fortroende och kontinuitet
* Vardpersonal - fega eller hansynsfulla?
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Forts. Patienter uttryckte bristande kommunikation

med vardpersonalen

* Farhagor att fragor om HD avslut kan missforstas som
onskan att avsluta behandling

* En social roll att “vara en glad patient” - maktskillnad
| social relation

* Tystnad pa dialysavdelningen

e Vardpersonal — andra sysslor att agna sig at (eller
undvikande?)
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Jag fragade vad som h.énder om jag lagger av med det har "

da tittade han bara pa mig
“du dor” At

sa han och gick

Ja det visste jag val

i “tinkte jag for mig sjalv -



Vid sadana dar tillfallen ar det ju viktigt ocksa att man... far
litet stod

Ja, nar han var sa pass dalig och de visste att han skulle ga
bort, for de, de visste ju tydligen att han kommer inte att
overleva

- Han gicki dialys ratt lange och de kunde ju ha pratat att si och
_ sé kan detbli, menjag var ju ovetandes. -

Mer mer mformanon~9m hur hurdant det kommer att |

d'*_.

“ fungera och




HD upphorande

-som en hypotetisk maojlighet (study )

* Dialysavslutning som en hypotetisk mojlighet — och
inte som ett verkligt och lugnande alternativ

e Attityder kan andras over tid med forsamring
 Bade mer positivt och mer negativt
* Fragan fran personal — kan vara provokativ

Forlanga livet i forhallande till att bibehalla
valbefinnade — att forlanga livet var ej alltid av
avgorande betydelse
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Jag vill ju pa sett och vis inte leva langre alltsa
med sadan har som jag vet

att jag inte blir bra igen
men a andra sidan

sa vill man ju inte do heller precis



Patienter och narstaende infor

fragan om upphorande av dialysbehandling (studie

o Att tillata att livet tar slut

» Ett satt for patienten att aterfa kontroll och
sjalvbestammande efter en period av forlust
av kontroll och lidande

* Patientens sjalvstandiga beslut
* Fraga/ antydan fran lakaren
e Varde ifragasatt?
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Dotter aterger mors ord
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“Nej jag struntar i det dar” (aatii diaiys) S@ han.

Ja men det kan du ju inte gora sa jag for, nu maste vi ju
leva ett tag till.

Men jag forstod honom ocksa
for jag sag att han kom hem trott och madde samre

och samre varje gang han kom hem



Ja, man maste fa veta som patient, att jag har den
mojligheten att bestamma over mitt liv.

Att jag har ratt att saga att nu vill inte jag det har
langre.

For da kanske man tanker, nej men nu ar jag inne i
det har kretsloppet, jag har ju tackat jag till dialysen.

Sa, fragan ar inte fel, utan det ar mera att i den har
situationen som hon var, sa hade jag velat bli
forvarnad (att mamman fick fragan)



Da var det en lakare som fragade henne om hon tyckte
att det var nagon mening att leva langre ...(grater)...De
fragade om, om hon ville och da svarade hon ”Jag skall
fundera pa det”

De pratade med mig ocksa. Da sa jag, nej, jag kan inte
bestamma, det far hon gora.

Senare samma dag, kanske fyra timmar senare da sa
hon, "Nej, jag orkar inte langre. Nu slutar vi”.



Narstaende sjalva stalls infor fragan

om HD upphdrande

* Nar patienten ansags for dalig for att deltaga
* Dialog mellan lakare och familjen

e Ultimatum snarare an mojlighet — otillrackligt
med tid for reflektion

* Onskan om tidigare inbjudan till samtal om
situationen med sjukdom

o Att fatta ratt beslut vid ratt tid
e Vardig dod
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Monster vid livets slut studie v
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Osaker antecipation
av doden
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Dotter

De skulle ju bara syssla med dialys

Det har andra skulle hennes huslakare sta for, manga
saker

Men inte orkade hon aka nagon annanstans de har
dagarna nar hon var hemma (ledig fran dialys)

Da sov hon bara i stort sett.




Nar jag halsa pa honom varje dag, da sa han alltid,
"Ta hem mig harifran”

Men jag sa du ar sa dalig sa det gar inte.

”Ja men du kan val ta hem mig anda” sa han.



Efter upphorande av dialysbehandling

e Ett vardefullt och vardigt slut pa livet
tillsammans for familjen: “mitt i den konstiga

sjukhusmiljon.”
* Familjen tillsammans — dela minnen, skratta
och grata.

“Hennes sjukdom blev en bisak da. Da blev hon ju den
har pigga mamma som var ung. Hon vart ju mamma.”
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Han ringde nar jag hade lagt mig och sade, “Jag vill att du skall
komma och sova har hos mig nu for att, i fortsattningen, for att
jag vill inte ligga har ensam och vara ledsen och radd”.

Och da sa jag det, men jag kommer i morgon och sa stannar jag
kvar hos dig. Sedan sover jag hos dig tills det ar klart allting.

FOr han visste ju sjalv att han skulle do6 alltsa.

Men hann bara vara dar en natt — betydelse av information



Efter upphorande av dialysbehandling

Narstaende berattade att:

efter beslut om HD avslutning upphdrde aven dryck
och mattillférsel

fastan patienten fortfarande uttryckte hunger och
torst

vilket ledde till ifragasattande av omvardnaden
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Behov av kontakt efter en lang vardrelation

e patienten — vid byte av dialysavdelning eller
behandlingsavslut

e narmast narstaende — efter
familjemedlemmens dod

e avsluta vardrelation
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Men absolut tvartyst

och det

kan jag i morka stunder

kanna mig besviken for

For vi var ju anda en del av deras liv
och de var en del av vart liv

i salang

sa lang tid



Vad vi kan gora

Bade tidigare och mot livets slut:

e Bjuda in patient och narstaende att tala om deras erfarenheter,
lidande och deras forstaelse av sjukdoms- och
behandlingssituationen — i nuet och i framtiden

« Oppna for mojlighet att tala om vad som kan férviantas mot livets
slut - med eller utan dialys — ge majlighet att planera och forbereda

— och dela osdakerheten

* Folja upp med pagaende kommunikation — uppmarksamt lyssnande
— for att undvika att vara i otakt med patienten och familjen

*
-
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Vad vi kan gora

 Uppmarksamma patientens existentiella tankar och kanslor sa
val som fysiska fragor — behov varierar med individer och
omstandigheter

e Utfora systematisk generell bedémning av symtom —
symtomhantering (instrument)

e Lindralidande — ocksa fysisk kontakt

SOPHIA
HOGSKOLA



Vad vi kan gora

 Beddma patienters och narstaendes individuella
resurser och behov av stod infor livets slut

* Kontakta ndarmast anhorige/narstaende efter doden

e Narvifar ”tarta”
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Vad vi kan gora

e Of6rutsagbara osakra doendeforloppet —en utmaning (inte
ett hinder) i varden av patienter i dialys

surprise question

e Utveckla interprofessionell och interdisciplinar vard pa deras
vag mot livets slut

e Palliativ vardfilosofi kan vara ett stod i att utveckla individuell
vard och vard i livets slutskede — aven i HD vard

e Utbildning — palliativ vard, symtomhantering, kommunikation,
etik...
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Doden ar inte alltid ett misslyckande

men att inte géra vad man kan for livet och
valbefinnandet fore doden

3.
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Palliativ vardfilosofi

Lindrande vard till personer som har obotbar
symtomgivande sjukdom

Kan ges samtidigt med livsforlangande
behandling vid livshotande sjukdom

Aktiv helhetsvard — fokus livskvalitet och
symtomhantering — fysiska, psykologiska,
sociala och existentiella behov

Aven stod till narstdende
Team
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Etiska overvaganden

Sarbar grupp

Primar kalla

Informerat samtycke — pagaende process
Mojlighet till stodkontakt

Etiskt godkannande
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Palliative care

...improve quality of life of patients and their families...life-
threatening illness...

relief of suffering...

early identification of pain and other problems, physical,
psychosocial and spiritual...

is applicable early in the course of iliness,

in conjunction with therapies intended to prolong life
(WHO 2002)
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