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Sammanfattning

Bakgrund: Multipel skleros (MS) ér en kronisk inflammatorisk sjukdom
som paverkar det centrala nervsystemet och orsakar storre eller mindre
funktionsnedséattningar hos den drabbade personen. Den nirstdende behdver
kinslomaissigt, praktiskt och informativt stod for att kunna hjilpa sin sjuka
familjemedlem. Sjukskoéterskan har en viktig roll i motet med de nérstdende
vid MS men i nuldget upplever patienterna att det finns brister i den
végledning och det stod de féar av sjukskoterskan. Syfte: Syfte var att belysa
nérstdendes erfarenheter av att leva med en familjemedlem som har multipel
skleros. Metod: En litteraturstudie med analys av elva artiklar. Resultatet:
Nérstaende upplevde fordndringar i livet relaterat till férdndrande
familjeroller, anpassning, att alltid vara pd sin vakt och ekonomi.
Naérstaende uttryckte kédnslor av osékerhet och oro infor det osdkra
sjukdomsforloppet och familjemedlemmens framtid. Vissa nérstdende
upplevde psykisk pafrestning som stress, depression och angest. Andra
nérstdende accepterade situationen trots sjukdomen och anvénde sig av olika
strategier som att anpassa och fordndra aktiviteter, miljon och
livssituationen. Nirstdende upplevde behov av stod fran hélso- och
sjukvérdspersonalen. Andra nérstdende fann stod genom religion och olika
MS-organisationer. Konklusion/Implikation: Sjukskdterskan kan med
kunskap om nérstdendeperspektivet stodja och balansera
egenvardskapaciteten hos bade nirstaende och den sjuka
familjemedlemmen, samt implementera ritt dtgérder.
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Abstract

Background: Multiple sclerosis (MS) is a chronic inflammatory disease
that affects the central nervous system and causes greater or lesser
functional impairments in the affected person. The family member needs
emotional, practical, and informational support to be able to help their sick
relative. Nurses play a crucial role in meeting with the relatives of MS
patients but currently, patients feel there are shortcomings in the guidance
and support they receive from nurses. Purpose: The aim was to highlight
family members' experiences of living with a relative who has multiple
sclerosis. Method: A literature study with analysis of eleven articles.
Result: Relatives experienced changes in life related to changing family
roles, adaptation, always being on guard, and financial challenges. Relatives
expressed feelings of uncertainty and worry due to the unpredictable
progression of the disease and the family member's future. Some relatives
experienced mental problems such as stress, depression, and anxiety. Some
relatives accepted the situation despite the disease and used various
strategies such as adapting and changing activities, the environment, and life
situation. Family members felt the need for support from healthcare
professionals. Other relatives found support through religion and various
MS organizations. Conclusion/Implication: Nurses, with knowledge about
the perspective of the family member, can support and balance self-care
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Introduktion

Multipel skleros (MS) dr den vanligaste kroniska inflammatoriska
sjukdomen som péverkar det centrala nervsystemet (CNS) och cirka 2
miljoner ménniskor i virlden lever med sjukdomen (Reich et al., 2018). I
Sverige har ungefar 15 000 personer diagnosen MS och varje ar berdknas
det insjukna &ver 600 personer insjukna i sjukdomen (Karolinska Institutet,
2022). Sjukdomen debuterar oftast i dldrarna 20—40 med varierande och
oforutsidgbara symtom, dér kvinnor drabbas i hogre utstrickning. Hos
ménniskor med MS-diagnos innefattar symtomen vanligtvis kognitiva,
sensoriska och motoriska funktionsforsamringar (Rogers & Mcdonald,
2015). MS-diagnosen upplevs ofta som en traumatisk héndelse for patienten
och dennes nirstdende. Familjens vanliga sitt att fungera utmanas och méste
ofta omorganiseras ndr de moéts av en 1dngvarig sjukdom (Rintell & Melito,
2013).

Sjukskoterskan har en viktig roll inte bara i mdtet med patienten utan dven
hans eller hennes nirstiende (ICN, 2015). Patienterna och nérstaende har i
studier uttryckt att de inte fick det stod och vigledning de behovde
(Desborough et al., 2020; Rintell & Melito, 2013). Varden upplevdes mer
positiv om den nérstaende blev involverad i virden av sin familjemedlem
med MS. Det har dven framkommit att den nérstaende behdvde
kénslomadssigt, praktiskt och informativt stod fran sjukskoterskorna for att
kunna klara av situationen och hjilpa sin sjuka familjemedlem (Desborough
et al., 2020; Strang et al., 2019). Enligt International Council of Nurses
[ICN] (2021) &r sjukskoterskans huvudomrdde omvérdnad och att ha ansvar
over omvérdnad handlar om att se minniskan i samspel med livet (ICN,
2021). Det &r av vikt att sjukskoterskan ser nérstdende som en resurs inom
varden som informationsbas och som anhorigvéardare i hemmet (ICN,
2015). Nér det giller omvardnadsforskningen om MS sa ligger fokus i
nuldget pd personen som drabbas och inte pa nirstdendeperspektivet
(Desborough et al., 2020).

Bakgrund

Multipel skleros

Sjukdomen Multipel Skleros (MS) identifierades enligt Fagius et al. (2007)
forsta gdngen pd 1800-talet av Jean-Marin Charcot som drog slutsatsen att
plack, sma harda &rr i centrala nervsystemet, orsakade aterkommande
symtom och neurologiska storningar i CNS. Dérav framkom begreppet
multipel skleros, manga drrhirdar. Nervsystemet bestar av tva celltyper som
ar stodjeceller (Gliaceller) och nervceller. Nervvivnaden bestér av
cellkroppar och dendriter som utgdr den gré substansen, samt axon som
utgodr den vita substansen. En typ av stodjeceller som bendmns
oligodendrocyter har ansvaret att producera myelin som isolerar nuron i



CNS och har en stor roll i axonets formaga att leda nervimpulser. I perifera
nervsystemet finns det Schwannceller som tillverkar myelin som omsluter
axonet. MS dr en autoimmun sjukdom som framst drabbar den vita
substansen, vilket skadar myelinet och gor att myelinet bryts ned i
skadeomrédet. Detta orsakar upphivd eller nedsatt ledningsforméga av
signaler 1 nervfibrer som leder till olika symtom hos personen med MS
(Fagius et al., 2007; Marieb & Hoehn, 2022).

Symtomen kan vara mycket varierande beroende pé var skadan sitter i
centrala nervsystemet (CNS). MS kan drabba delar av den vita substansen
mer frekvent dn andra delar, vilket gor att vissa symtom blir vanligare én
andra (Fagius et al., 2007; Lassmann, 2018). Rogers och Mcdonald (2015)
beskriver att personer med MS upplever ett brett spektrum av symtom som
fysiska, psykologiska och kénslomidssiga symtom. De vanligaste symtomen
som kan forekomma ér férlamningar, som orsakas av att pyramidbanan som
leder de motoriska impulserna fran hjarnan till muskulaturen skadas. Detta
gor att viljeméssiga signaler inte kommer fram i nervbanan. Ett annat
symtom som kan uppsta tidigt i sjukdomsforloppet ér
synnervsinflammation, vilket medfor dalig synskérpa och vérk i 6gat. Andra
symtom &r trotthet, spasticitet, ataxi, kénselnedséttning, urinblasstérningar
och sexuell funktionsnedséttning (Fagius et al., 2007; Rogers & Mcdonald,
2015).

MS kategoriseras enligt Rogers och Mcdonald (2015) i fyra olika former.
Den vanligaste formen av MS ér skovvis forlopande MS som innebér att
den drabbade kan uppleva forsdmringar i sjukdomsforloppet, men dessa
forsdmringar gér tillbaka och funktionen blir normal. Sekundér progressivt
MS debuterar sa smaningom efter att individen diagnostiserats med skovvis
forlopande MS och i den stadiet 6kar funktionsnedséttningen. Nér
symtomen forvérras successivt, utan att skov identifieras, bendmns det
primdrprogressiv MS. Den mest ovanliga formen av MS dr godartad MS
som inte leder till ndgra allvarliga symtom hos den drabbade.
Sjukdomsforloppet dr dock oforutsdgbart och med stor variation, vilket gor
att det inte gar att forutséga hur det kommer att yttra sig pa ldng sikt
(Brownlee et al., 2017; Fagius et al., 2007). Primérprogressiv MS och
sekundérprogressiv MS har avsevirt tidigare debut av irreversibel
funktionsnedsdttning och majoritet av patienter har en typ av
funktionsnedséattning vid tidpunkten for diagnosen (Travers et al., 2022) .
Det finns riskfaktorer som kan pdverka sjukdomsprogressionen som
rokning, ldga D-vitaminnivéer, dlder vid MS-debut, hog aterfallsfrekvens
tidigt 1 sjukdomen, manligt kon, lingre sjukdomsduration,
ryggmérgsengagemang, hogre lesionborda vid avbildning och lagre
hjdrnvolym (Cree et al., 2021).



MS diagnosen enligt Aktas et al. (2018) bygger pé tvd pelare. Den forsta dr
sparning av den rumsliga och tidsméssiga spridningen av neurologiska
brister och den andra innefattar utslutning av viktiga

differentialdiagnoser. Diagnostisering innefattar en ldkarundersdkning for
att kontrollera personens neurologiska funktioner, en rontgenundersdkning
som gors med hjélp av en magnetkamera eller magnetisk resonanstomografi
(MRT) for att undersoka forekomst av lesioner i centrala nervsystemet och
en lumbalpunktion for att upptdcka eventuella immunologiska avvikelser
hos den drabbade (Brownlee et al., 2017). For att stélla diagnosen behovs
objektiva bevis pa inflammatorisk CNS-skada och uppgifter om
sjukdomsforloppets spridning i rum och tid vilket betyder att sjukdomen
paverkar mer 4n ett stille i CNS med utveckling 6ver tid. Symtomen ska
kvarsta mer @n 24 timmar och visa sig som tydliga episoder med minst en
manads mellanrum (Hauser & Cree, 2020).

Botemedel for sjukdomen saknas fortfarande (Rogers & Mcdonald, 2015).
Nuvarande behandling av MS syftar pa att behandla akuta attacker, lindra
symtom och hejda MS-progressionen genom sjukdomsmodifierande
behandling. Sjukdomsmodifierande behandling minskar utvecklingen av
MS genom att minska eller himma immunfunktionen. Behandlingen
forhindrar inflammationsprocessen i skovfasen, minskar éterfallsfrekvensen,
minskar utveckling av lesioner och stabiliserar samt forbéttrar
funktionsnedsattningen (Hauser & Cree, 2020). Kortikoidsteroider dr enligt
Travels et al. (2022) en effektiv behandling nér det giller akuta skov.
Behandlingen behovs nér dterfallssymtomen har en stor inverkan pa
livskvaliteten, eftersom behandlingen accelererar aterhdmtningen fran akuta
skov men inte sannolikheten till fullstindig terhdmtning eller befintlig
funktionsnedséttning (Travels et al. 2020). Medicinsk behandling vid MS
resulterar i att allvarliga biverkningar som illamaende, allergiska reaktioner,
hudcancer, leukemi och hjérttoxicitet som leder till att ménga individer med
MS viljer alternativa metoder som yoga, massage, meditation och trdning
for att behandla och styra symtom (Rogers & Mcdonald, 2015).

Forbittrad sjukdomsmodifierande behandling har enligt Travers et al.
(2022) resulterat till forbattrat hopp for patienter med MS. Idag dr det svart
att forutspa resultat av medicinsk behandling hos patienter med MS,
eftersom sjukdomen &r ofGrutséigbar och langsiktiga effekterna av
sjukdomsmodifierande behandling pé prognos och sjukdomsutveckling ses
nu for forsta gdngen (Travers et al., 2022). Granskning som gjordes under
en 16-drsperiod har visat att 18% av patienterna med skovvis forlopande MS
hade utvecklat sekundarprogressiv MS och 11% hade drabbats av
funktionsnedséttning (Cree et al., 2016).



Narstaendes paverkan vid allvarliga sjukdomar

Begreppet nirstdende definieras enligt Socialstyrelsen (u.4) som en “’person
som den enskilde anser sig ha en néra relation till”. En nirstdende kan vara
en familjemedlem eller en nédra anhorig bland de ndrmsta slidktingarna. Det
kan vara tillexempel make, maka, fordlder, barn, nira vén, syskon eller
sambo (Socialstyrelsen, u.d). Nér en person drabbas av en allvarlig sjukdom
som paverkar livsforloppet kan den psykiska pressen paverka den
nérstaende i lika stor utstrickning som for den sjuke. Varje kris ar en
gemensam angeldgenhet nar ménniskor lever tillsammans med varandra
(Cullberg, 2006). Kris beskrivs som en ddesdiger rubbning, plotslig och
avgorande fordndring. Kriser kan karakteriseras olika beroende pa
perspektiv. Det kan vara en ekonomisk kris eller i ett medicinskt perspektiv
kan det vara vindpunkten i ett sjukdomsforlopp. Det har blivit vanligare att
referera begreppet kris for det psykologiska reaktionsmonster som visas nér
ménniskan stér framfor akuta inre och yttre svérigheter (Cullberg, 2006;
Hugelius & Tapani, 2017). Balansen i familjen kan rubbas nér traumatiska
héndelser intriffar, vilket kan resultera i att medlemmarna inte 1dngre har
det skyddsnit som funnits. Familjemedlemmarna borjar fokusera pa sin
egen smirta och forsoker kompensera dem med desperata handlingar. Detta
kan till exempel resultera i skolproblem, narkotikaproblem och/eller sexuellt
utagerande med f6ljd till en graviditet. Dessa situationer kan medfora att
familjen kollapsar (Brolin etl al., 2016; Cullberg, 2006). MS-diagnosen
upplevs ofta som en traumatisk héndelse for bade patienten och dennes
nérstédende, vilket kan leda till obalans i familjen. Nérstdende kan behdva
dndra sin varldsbild och identitet, samt sitt funktionssétt (Rintell & Melito,
2013; Theranieneshat et al., 2020). Enligt Theranineshat et al. (2020)
behover MS-patienter stdd fran familjen for att klara krisen efter
diagnostisering. Sjukdomen paverkar flera olika aspekter hos
familjemedlemmarna; kénsloméssiga, ekonomiska, sociala, relationerna,
inklusive utbildning och arbete. Kénslomassiga effekter uppkommer framst
av kénslan av hjélploshet och kontrollbrist, dir familjemedlemmarna kénner
ilska, oro, skuld, fortvivlan och frustration. Leva med en nérstaende med en
sjukdom kan ocksd paverka familjemedlemmarnas utbildning, jobb och
karridr. Nérstdende kan behdva ldmna arbetet eller att det skapar storningar i
arbetet relaterat till belastningen som foljer med sjukdomen (Golics et al.,
2013; Theranineshat et al., 2020). Golics et al. (2013) beskriver att
familjemedlemmar till patienter med MS uppger negativa effekter pa deras
relationer som resulterar i spanningar, bristande forstaelse och argument.
Men att det ocksé finns familjer dér relationerna vixt starkare och
medlemmarna arbetar tillsammans for att upprétthalla familjebalansen, med
aktiviteter.



Sjukskoterskans ansvar i motet med narstaende till
patienter vid MS

MS-diagnostiserade patienter ska enligt Socialstyrelsen (2022) erbjudas en
fast MS-sjukskdterska och ha ritt till kontinuerlig kontakt med
sjukskdterskan for att fa information och kunskap om MS, dir mélet dr att
patienten ska fa 14ngsiktig kontakt, gott omhéndertagande och sdker vard,
som leder till att vardlidandet minskas och livskvaliteten dkar for bade
patienten och dess ndrstdende (Socialstyrelsen, 2022). Sjukskoterskans
huvudsakliga ansvaromrade &r enligt ICN (2021) omvardnad som innebér
bade det vetenskapliga kunskapsomridet och det patientndra arbetet.
Sjukskoterskan ansvarar for medicinska- och omvardnadsbedomningar. Det
krévs att sjukskoterskan ser hur sjukdomen och hélsoproblem paverkar
ménniskans vardag for att kunna géra omvardnadsbeddmningar.
Personcentrerad vérd dr en av sjukskoterskans kdrnkompetensen som
innebadr att sjukskoterskan har ansvar for den omvardnad som utfors i
partnerskap med patienten och nirstdende med tanke pa att skydda
patientens vardighet och integritet (ICN, 2021). De tre nyckelbegreppen
inom personcentrerad vard &r partnerskap, patientberéttelse och
dokumentation (GPCC, 2023). Sjukskoterskan ska kunna utfora sitt arbete 1
nédra samarbete med bide vardtagare och narstdende, samt ha kompetens att
kunna ge stod till hela familjen eller narstdende. Sjukskdterskans
ansvarsomrade blir att inse samspelet inom familjen eller relationen till
nérstdende for att kunna erbjuda hilsofrimjande vard (Hedman Ahlstrom,
2019). Enligt Patientlagen (2014:821) 5 kap. §3 ska “[...] nirstdende fa
mdjlighet att medverka vid utformning och genomférandet av varden, om
det ar lampligt och om bestimmelser om sekretess eller tystnadsplikt inte
hindrar detta”. Sjukskoterskans grundlaggande huvudomréade enligt ICN
(2021) ar forebygga sjukdom, aterstélla hélsa, framja hélsa och lindra
lidande. Sjukskoterskan har ansvar att frimja en miljo dir personens,
familjers och ménniskors réttigheter, vérderingar, traditioner och andliga
uppfattningar respekteras av alla. Sjukskdterskan ska sikerstilla att bade
patienten och nirstdende fér tydlig och korrekt information i tid, samt ska
informationen anpassas efter individens kulturella, kognitivt sprakligt,
psykiska- och fysiska behov som kan hjdlpa patienten att ta beslut angédende
samtycke. Sjukskdterskan har enligt Mayo et al. (2021) och Methley et al.
(2017) begransad kunskap och forstaelse om MS, samt patientens
upplevelser av att leva med MS, vilket leder till brist i kommunikation och
relationer inom varden.

Familjecentrerad omvardnad innebir att fokuset inom vard och omsorg
ligger pd familjens roll for patientens upplevelse av ohilsa och sjukdom.
Inom familjecentrerad omvérdnad finns tvd omraden: familjecentrerad- och
familjerelaterad omvardnad (ICN, 2015; Arestedt et al., 2013). 1
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familjecentrerad omvérdnad 4r familjen ett system, medan i familjerelaterad
omvardnad &r sjdlva patienten i centrum med hénsyn till patientens sociala
sammanhang. Inom varden kan det bli nddvéndigt att se familjen som en
enhet med tanke pd att personer i en familj paverkar varandras liv och hilsa
(Benzein et al., 2017; ICN, 2015; Arestedt et al., 2013). Familjecentrerad
omvardnad definierar begreppet familj som en grupp med en emotionell bas
och som fokuserar pa de kidnslomédssiga band som befinner sig mellan olika
personer. Definitionen handlar om att en familj byggs upp av en
sjélvdefinierad grupp av medlemmar som inte behover vara forbundna
genom lag eller blodsband for att bendmns som en familj. En familj kan
utgoras av samkonade familjer eller storfamiljer och dven involvera vanner
och grannar (ICN, 2015; Wright & Leahey, 2013). Familjen kan dérfor
enligt denna definition omskapas, vilket innebér att familjen som ett system
kan fordandras och péverkas av utomstiende situationer (Benzein et al.,
2017; ICN, 2015). Personerna i familjen befinner sig i ett sammanhang med
andra personer, vilket betyder att ndr en personslivssituation forédndras
paverkas livet for de andra familjemedlemmarna. Om en familjemedlem
drabbas av en sjukdom péverkas hela familjen negativt, medan om en
familjemedlem dr med om ndgot positivt kommer hela familjen paverkas
positivt. Familjen kan hjdlpa till att forbéttra hdlsa, minska lidande och 6ka
vélbefinnande for medlemmar i familjen, men kan ocksé bidra till sémre
hélsa och mer lidande (ICN, 2015). Sjukskdterskan kan minska lindandet
genom att hjélpa de nirstdende att finna och atgédrda vardbehov som
familjemedlemmen med MS har. Varje familj har egna vardkapaciteter som
sjukskoterskan kan belysa och stodja (Arestedt et al., 2013). En stor del av
vérden handlar om stottning i egenvérd (Afrasiabifar et al., 2019).

Dorothea Orems teori

En omvérdnadsteoretiker som fokuserat pd egenvard dr Dorothea Orem vars
(2003) omvardnadsteori handlar om egenvard, minniskans formaga att
tillgodose omsorg for sig sjilv och sina familjemedlemmar. Teorin tar
hénsyn till mdnniskans egen kapacitet, att kunna tillimpa hilsorelaterade
behov, balans och helhet till sig sjélv och andra. Detta innebér att
egenvardsbehovet kan vara storre 4n ménniskans kraft och formaga att
kunna tillgodose de. I studien Afrasiabifar et al. (2019) introduceras Orems
egenvardsteori om manniskans egenvardsbehov relaterat till MS i tre
kategorier; universella krav, utvecklingskrav och krav pa hélsoavvikelser.
Universella krav ér krav som dr gemensamma for alla mianniskor som mat,
luft, vatten, eliminering, aktivitet/vila, social interaktion och ensamhet.
Utvecklingskrav dr krav som innebdr tillvéxt, livsfordndringar och mognad.
Sista dr krav pa hilsoavvikelser som sjukdom, skada, behandling,
funktionsvariationer och vidare. Néar personer drabbas av MS ir vanliga
besvir balans- och motoriska funktionsnedséttningar som leder till
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beroende, forsdmrad gang, minskat sjdlvfortroende, nedsatt rorlighet och
funktionsvariationer, med komplikationer som forstoppning, korta muskler,
svaghet och liggsér (Afrasiabifar et al., 2019).

Mainniskan har enligt Orems (2003) synsitt ett ansvar infor sig sjdlv och
andra i sin nérhet om vilkas egenvérd som inte ar tillracklig.
Egenvardsbehovet kan stéllas framfor fordndring relaterat till utveckling i
ménniskans fysiska, sociala och psykiska tillstdind. Behoven kan utvecklas
med méanniskans alder, ekonomiska situation, om en nérstaende avlider eller
drabbas av sjukdom (Orem, 2001). Den nya situationen kan innebéra for
stora egenvardsbehov for den egna ménniskan, dir fardighet och kunskap
saknas. Mellanrummet mellan kravet pa egenomsorg och formagan att
tillgodose dem bendmns egenvardsbrist, vilket kan ske hos
familjemedlemmen med MS (Orem, 2001). Afrasiabifar et al. (2019) tar
ocksé upp Orems tre typer av omvardnadssystem for att eliminera
egenvardsbehovet hos personer med MS. Ena systemet innebér att personen
inte har ndgon egenvardsformaga vilket innebdr att allt ansvar tilldelas till
sjukskoterskan eller betydande andra. Det andra ér att personen har
huvudansvaret for egenvarden och resten ldmnas till sjukskdterskan eller
betydande andra. Det tredje &r att personen har egenvardsforméiga men ar
utan information frén sjukskoterskan om hur hen ska kunna hantera
situationen (Afrasiabifar et al. 2019). Ménniskan har enligt teorin
kapaciteten att uppna och behalla motivationen genom den kunskap och
formagan hen besitter for att kunna vérda sig sjilv och sina
familjemedlemmar. Egenvérdskapaciteten dr ocksa beroende av bland annat
formagan att handla medvetet, forstaelsen over vilka behov som finns och
nér dessa ska tillgodose, men ocksé genom att vara eftertinksam om sina
egna brister (Hartweg, 1994). Niar minniskan har egenvardsbrist enligt
Afrasiabifar et al. (2019) kan dven omvardnad uppfylla dessa
egenvardsbehov genom att sjukskoterskan ger rad, information, fardigheter,
uppmuntran och tillhandahaller 1amplig vard. Orem (2001) diskuterar ocksa
begreppen hilsa och vélbefinnande som tvd minskliga tillstind med
samband till varandra. Hélsa som karaktériseras som ett tillstdnd av helhet
av de kroppsliga och mentala funktionerna och vilméaende som ett tillstaind
av upplevelsen av médnniskans sjdlsliga upplevelse av njutning,
gladjetillstand, njutning och livsmalsuppfyllning. Trots brister i hdlsan kan
méinniskan fortfarande uppleva vilméende. Orem (2001) beskriver att det &r
hér sjukskdterskan kan stotta ménniskans egenvérdskapacitet och ersitta
bristerna for att stodja balansen av egenvard hos sig sjdlv och sina
ndrstaende (Afrasiabifar et al., 2019; Maslow, 1998; Henderson, 1970;
Orem, 2001).
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Problemformulering

Det kan innebéra stora fordndringar inom familjen nér en familjemedlem
drabbas av MS, vilket kan dka belastningen dven pa de nirstdende. I nulidget
ar kunskaperna om nirstdendeperspektivet i samband med MS begrinsat
och genom att sammanstilla aktuell forskning i omradet kan sjukskoterskan
erhalla en bredare forstdelse om sjukdomens paverkan péd familjen och
sjukskoterskan kan dédrmed sétt in dtgérder och stod.

Syfte

Belysa nirstdendes erfarenheter av att leva med en familjemedlem som har
multipel skleros.

Metod

Design

Studien genomfordes som en litteraturstudie. En litteraturstudie handlar
enligt Friberg (2017) om att skapa en dversikt och gora en sammanstéllning
over kunskapslidget inom ett visst omvardnadsrelaterat omrade. Detta genom
att anvdnda redan befintlig och genomford forskning for att besvara syftet
och undersoka, samt sammanstélla tidigare forskning inom forskningsfiltet
(Friberg, 2017). I artiklarna som presenteras anvidnde olika begrepp for
nérstdende som partner, familjemedlem, anhdrig, informell vardare,
vardgivare, barn, sambo, make och hustru. I resultatet har forfattarna valt att
anvinda begreppet nérstaende.

Datainsamling

Datainsamlingen utfordes enligt Ostlundhs (2020) tva faser, den inledande
sokningen och den egentliga informationssokningen. I forsta steget soktes
olika informationskéllor for att fa en forstaelse 6ver forskningsomrédet,
relevanta kéllor att soka i och hjalp till att hitta ett [impligt avgrinsat
omréde. Enligt Ostlundh (2020) 4r denna fas mer experimentell och behdver
inte vara speciellt systematisk. S6kningen genomfordes i bocker, pd webben
och 1 olika databaser som Public Medline (PubMed), Psychological
information database (PsycINFO) och Cumulative Index off Nursing and
Allied Health (CINHAL). I steg tva, den egentliga informationssdkningen
utfordes sokningen mer systematiskt i databaserna och s6kvigarna
dokumenterades. Artiklarna som examensarbetet bygger pé har soktes fram
via databaserna PubMed, PsycINFO och CINHAL. Aktuella sokord
identifierades relaterat till det valda syftet och var foljande: ”Multiple
sclerosis”, ”Relatives”, ” Experiences” och ”Family” med olika synonymer,
som sedan kombinerades med booleska operatorerna AND och OR. |
sokningarna anvéindes booleska operatorerna AND {or att kunna
sammankoppla specifika termer och specificera eller avgransa sokningen.
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Operatorn OR anvéndes for att inkludera synonymer som skulle bredda
sokningen (Forsberg & Wengstrom, 2015). Amnesordssdkning anviindes i
alla tre databaser som bendmns Subject heading i CINAHL, MeSH-term i
PubMed och Thesaurus i PsycINFO. Amnesorden “Multiple sclerosis”,
“Multiple-sclerosis” och ”"MS” anviindes i databaserna. Amnesordsékning
gor sokningen specificerad och overforingen mellan databaser blir léttare
(Forsberg & Wengstrom, 2015). I denna fas dr tyngdpunkten vetenskapliga
artiklar frin akademiska databaser (Ostlundh, 2020). Artiklarna som
bedomdes motsvara litteraturstudiens syfte granskades enligt Carlsson och
Eimans (2003) granskningsmall. Artiklarna graderades i olika procentsatser
och grader, Grad I (>80%) hogsta kvalité, Grad II (>70%) hog kvalité och
Grad I (>60%). Endast artiklar som uppnidde 70 procent inkluderades i
resultatet(Carlsson & Eiman, 2003).

Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterierna for denna litteraturdversikt var vetenskapliga
originalartiklar skrivna pé engelska och berérdande dmnet nirstdendes
erfarenhet att leva med en familjemedlem med multipel skleros (MS).
Artiklarna skulle vara publicerade mellan aren 2013-2023 och vara skrivna
pa engelska, peer-reviewed (refereegranskad, forhandsgranskad), samt
skulle vara etiskt granskade eller godkénda av en etiska kommittéer enligt
respektive lands reglementen. Ingen avgriansning gillande geografiskt
omréde, kon eller alder tillimpades. Exklusionskriterierna artiklar som var
skrivna utifrn perspektivet familjemedlemmen med MS.

Artikelsokning CINAHL

Databasen CINHAL innehéller information om omvardnadsvetenskap,
fysioterapi och arbetsterapi (Ostlundh, 2020; Karlsson, 2017). I CINAHL
genomfordes en sokning med d&mnesorden, sokorden och booleska
operatorerna: “Multiple sclerosis” OR “ms “OR “multiple-sclerosis”
(Subject Heading) AND “relatives” OR “family” OR “partner” OR “loved
one” OR “next of kin” OR “spouse” OR “significant others” AND
“experiences” OR “perceptions” OR “attitudes” OR “views” (se Tabell 1,
Bilaga A). Sokningen begriansades till artiklar publicerades mellan 2013—
2023, refereegranskade och skrivna péd engelska. Resultatet av sokningarna
tillsammans blev 198 artiklar, dar alla titlar lastes, varav 122 abstrakt lastes,
48 granskades i full text och sex artiklar av dessa artiklar bedomdes
motsvara litteraturstudiens syfte (se Tabell 2, Bilaga B). Dessa artiklar
granskades sedan enligt Carlsson och Eimans (2003) beddmningsmallen,
varav fem uppnddde grad 1 och en uppnddde grad 2 (se Tabell 3, Bilaga C).

14



Artikelsokning PubMed

Databasen PubMed innehéller information om medicin, omvéardnad och
odontologi (Ostlundh, 2020; Karlsson, 2017). I PubMed anviindes sékorden:
Multiple sclerosis AND family AND experience, i olika kombinationer (se
Tabell 1, Bilaga A). Tva sdkningar gjordes i databasen, den ena sdkningen
som genomfordes i databasen var: ”"Multiple sclerosis” (MeSH) AND
“family” AND ”experience”. Den andra sokningen utgjordes av samma
sokord och booleska operatorn men ingen term tillskrevs vara en MeSH
term: ”Multiple sclerosis” AND “family” AND “experience”. Ovriga
kriterier pd bdda sokningarna var att artiklarna skulle vara publicerade
mellan &r 2013-2023 och vara pa engelskt spark. I databasen PubMed finns
inte sokkriteriet “peer-reviewed”, darfor utfordes detta manuellt i samband
med kvalitetsgranskningen enligt Carlsson och Eimans (2003)
bedomningsmall. Resultatet av sokningarna tillsammans blev 274 artiklar,
dér alla titlar l4stes, varav 150 abstrakt l4stes, 83 granskades i full text och
tre artiklar som beddmdes motsvara studiens syfte (se Tabell 2, Bilaga B).
Dessa artiklar granskades sedan enligt beddmningsmallen dér alla uppnadde
grad 1 (se Tabell 3, Bilaga C).

Artikelsokning PsycINFO

Databasen PsycINFO innehéller information om beteendevetenskap och
psykologi (Ostlundh, 2020; Karlsson, 2017). I PsycINFO genomfdrdes en
liknande sokning som i CINAHL med &mnesorden, sokorden och booleska
operatorerna: “Multiple sclerosis” OR “ms” OR “multiple-sclerosis”
(thesaurus) AND “relatives” OR “family” OR “partner” OR “loved one”
OR “next of kin” OR “spouse” OR “significant others” AND “experiences”
OR “perceptions” OR “attitudes” OR “views” (se Tabell 1, Bilaga A).
Sokningen begrinsades till att artiklarna skulle vara publicerades mellan
2013-2023, refereegranskad och publicerade pd engelska. Resultatet av
sokningarna tillsammans blev 127 artiklar, dir alla titlar ldstes, varav 88
abstrakt lastes, 59 granskades i full text och tvé artiklar som beddmdes
motsvara studiens syfte (se Tabell 2, Bilaga B). Dessa artiklar granskades
sedan enligt Carlsson och Eimans (2003) bedomningsmall dér alla uppnadde
grad 1 (se Tabell 3, Bilaga C).

Databearbetning

I databearbetningen ldstes elva resultatartiklar som hade kvalitativ metod
(Se Tabell 3, Bilaga C). Dataanalysen genomfordes enligt tre steg utifrén
Popenoe et al. (2021) for en tematisk analys av litteraturstudier. Forsta
steget innebar att ldsa igenom de valda artiklarna flertals gdnger. Artiklarna
lastes flera ganger tillsammans och var for sig, med syfte att bli sidkra pa vad
artiklarna kom fram till och om resultatet svarade pé studiens syfte.
Resultatet skrevs ut i pappersform och huvudpunkterna i resultatet for varje
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artikel identifierades med hjélp av understrykning med fargpenna.
Huvudpunkterna sammanstilldes for att fa en uppfattning av innehéllet samt
f4 en Overblick over datainsamlingen som skulle analyseras.
Huvudpunkterna diskuterades och listes flera ganger for att astadkomma
meningsbédrande dataenheter som stimde med syftet. Andra steget i
databearbetningen innebir kodning av dataenheterna for att skapa kortare
meningsenheter. Vidare i steg tre av analysprocessen skapades fyra
huvudkategorier och fyra underkategorier utifrdn kodernas likheter och
skillnader. De fyra huvudkategorierna blev foljande: fordndring i livet,
kdnslomdssiga upplevelser, acceptans av situationen och behov av stod.

Forskningsetiska dvervagande

Forskningsetik finns for att sdkra ménniskors grundlédggande réttigheter och
skydda de personer som deltar i studier. Det dr grundldggande att garantera
deltagarnas rittigheter och sékerhet genom studien, att deltagarna inte
skadas eller utsétts for ndgra risker. Darfor bedoms nyttan med studien
overvéga riskerna. Enligt Sandman och Kjellstrom (2018) handlar
forskningsetik om att handla i enlighet med principer som att goéra gott, inte
skada, respekt for ménniskor och réttviseprincipen. Detta kan i studier
uttryckas som krav pd konfidentialitet och informerat samtycke. Enligt
Kjellstrom (2017) uppkom forskningsetiska riktlinjer som svar pé olika
etiska skandaler. Ar 1964 antog World Medical Association (WMA)
Helsingforsdeklarationen som innehéller etiska principer for de som
medverkar i den medicinska forskningen. Deklarationen beskriver allmdnna
etiska principer som att deltagarnas hélsa aldrig ska franses till foljd av
vetenskapens och samhéllets intresse. I medicinsk forskning som involverar
ménniskor méste deltagarna kunna ldmna frivilliga informerade samtycken,
dessutom ska studien noggrant beddmas och dvervakas lopandes for
eventuella risker. Forsoksprotokollet till studien méste understéllas av en
aktuell forskningsetisk kommitté for yttrande, bedomning och godkdnnande
(World Medical Association, 2013). I lagen (2003:460) om etikprovning av
forskning som inriktar sig p4 ménniskor har till syfte att skydda
ménniskovirdet och ménniskan vid forskning. Alla elva artiklar i studien
har fatt etiskt godkidnnande av etiska kommittéer och foljt etiska principer
som skyddar deltagarna (Forsberg & Wengstrom, 2015).

Resultat

Syftet med litteraturstudien var att belysa nirstdendes erfarenhet av att leva
med en familjemedlem med multipel skleros (MS). Resultatet bygger pa
fyra huvudkategorier och fyra underkategorier identifierades (se Tabell 4,
Bilaga D).
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Forandring i livet
Forandrade familjeroller

Erfarenheten av att leva med en familjemedlem med MS innebar for
majoriteten nirstdende fordndring i familjen relaterat till ansvaret (Bostrom
& Nilsagérd, 2015; Carling et al., 2020; Demitrepe-Saygili, 2022; Gafari et
al., 2017, Moberg et al., 2016; Rollero, 2016). Ansvaret over
hushallssysslorna som att laga mat, stdda, ta hand om sma syskonen och fixa
tradgarden tilldelades till de nirstaende (Garfari et al., 2017; Moberg et al.,
2016 Rollero, 2016). Narstaende beskrev kinslan att det har varit deras
ansvar att skapa lampliga forutséttningar for att familjemedlemmen med MS
skulle kunna delta i aktiviteter och resor (Carling et al., 2020). Detta visade
dven 1 en annan studie som géllde nérstdende i tonarsaldern som upplevde
sig skyldiga att hjdlpa till mer &n vad som var normalt forvéntat av de flesta
tondringar (Bostrom & Nilsagard, 2015). Narstdende uppgav att ansvaret i
efterhand kéndes dvervildigande och uttryckte irritation Gver den
utmattande arbetsbelastning de tilldelades (Moberg et al., 2016).

Andra nirstdende uttryckte dock att deras forhdllande inte alls hade
fordndrats sedan sjukdomen kom in i deras liv (Demitrepe-Saygilig, 2022).
Genom att fatta viktiga beslut och genomfora aktiviteter tillsammans gav
det nérstdende och familjemedlemmen en storre kénsla av samhdrighet och
starkte deras relation (Demitrepe-Saygilig, 2022; Neate et al., 2019). I
motsats till detta fanns det en studie dér nérstaende beskrev att forhdllandet
med en person som fatt MS blev helt annorlunda. Kérleken blev mer
vérdbaserad och uttryckte det som att deras familjemedlem blev mer patient
an partner. Vidare tog nirstdende upp de traditionella konsrollerna dar de
flesta nirstdende som var mén uttryckte att de inte var beredda pé att ta pa
sig den traditionella kvinnliga rollen (Rollero, 2016).

Anpassning

Flera nérstdende upplevde att de ver tid bade medvetet och omedvetet
anpassade sig till olika situationer och gjorde justeringar i vardagen
(Bostrom & Nilsagard, 2016; Carling et al., 2020; Cross et al., 2019;
Moberg et al., 2016; Rollero, 2016). Narstaende beskrev att ta ansvar inte
alltid var ett medvetet val utan ansags som en plikt av sig sjilva eller sin
familjemedlem med MS. De anség det som en inre drivkraft och inte som en
borda (Bostrom & Nilsagérd, 2016; Carling et al., 2020; Cross et al., 2019;
Moberg et al., 2016; Rollero, 2016). I motsats till detta fanns det studier som
visade pa att sjukdomen stéllde extra krav pé de nérstaende som var
fordldrar till ett barn med MS (Cross et al., 2019). Néarstdende anpassade sig
till sina barn om barnen behdvde dka hem frén skolan tidigare. De var
tvungna att anpassa sig till kraven pé behandlingen och hantera medicinsk
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administrering (Cross et al., 2019). Narstaende beskrev att de var tvungna
att gora uppoffringar och behdvde ldgga sina egna behov at sidan, som
fritidsaktiviteter, avkoppling, trdning och @ven sin somn. De blev
begrinsade frén att resa och vara borta dver natten, vilket gjorde att de
deltog mindre i sociala tillstillningar som orsakade forlust av vdnner och
kénsla av utanforskap (Carling et al., 2020; Rollero., 2016).

Alltid vara pa sin vakt

Nérstaende berédttade att de alltid kénde att de behdvde vara beredda om
familjemedlemmen skulle falla, vilket resulterade att de var stindigt
ndrvarande och pa vakt (Carling et al., 2020; Hinton & Kirk, 2016; Rollero,
2016). Narstaende beskriver hur de alltid var observanta och vaksamma
over vad familjemedlemmen gjorde och skulle kunna behova. De var
uppmirksamma pa ljud och tecken som skulle innebéra ett potentiellt fall,
vilket gjorde dem sdkrare pd nér de skulle sdka hjilp (Carling et al., 2020;
Hinton & Kirk, 2016). Nérstdende forklarade hur de kontinuerligt 6vervakat
sina barn for de gav en storre kédnsla av kontroll 6ver barnens sjukdom.
Nérstdende beréttade ocksa att de observerat sina barn rutinmaissigt och
noggrant. De dokumenterade eventuella beteendefordndringar, daglig
aktivitet och fysiska egenskaper (Hinton & Kirk, 2016). Nérstaende
upplevde att som vardgivare till sin familjemedlem, dominerade
vérdgivarrollen och blev ett heltidsjobb dér nirstdende bekymrade sig dver
familjemedlemmen dag och natt (Rollero, 2016).

Ekonomisk paverkan

Familjemedlemmens sjukdom innebar fordndringar i familjens ekonomiska
situation och skapade ekonomiska problem. Nérstdende behovde arbeta
extra, soka hjélp fran vdlgdrenhetsorganisationer och forsdkringsbolag, samt
lana pengar frdn vinner och sléktningar for att kunna betala de hoga
kostnaderna som foljde med sjukdomen (Carling et al., 2019; Cross et al.,
2019; Ebrahimi et al., 2017; Gafari et al., 2017). Nérstdende klagade over
hoga kostnader for medicin, bristande forsékring och de 1aga bidrag som de
fatt fran socialorganisationen (Carling et al., 2019; Cross et al., 2019;
Ebrahimi et al., 2017; Gafari et al., 2017). Andra narstiende behdvde
anpassa ekonomin genom att gora stora permanenta justeringar som att byta
bostadstad eller byta fran hus till 14genhet som fordandrade de ekonomiska
forutséttningarna (Carling et al., 2020). Ekonomi situationen var en av
orsakerna till att de nirstdende och familjemedlemmen med MS valde att
avbryta behandlingen. I motsats fanns det studier som visade att nédrstaende
fick stod fran forsdkringsbolaget och MS-organisationer for att betala
medicin, mat, sjukvardskostnader och andra nédvindiga tillbehdr (Cross et
al., 2019; Ebrahimi et al., 2017).
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Kanslomassiga upplevelser

Nérstdende beskrev att leva med en familjemedlem med MS involverade
ménga olika kénslor relaterat till familjemedlemmens sjukdom (Bostrom &
Nilsagérd, 2016; Carling et al., 2020; Carroll et al., 2016; Cross et al., 2019;
Demitrepe-Saygili, 2022; Ebrahimi et al., 2017; Gafari et al., 2017; Hinton
& Kirk, 2016; Moberg et al., 2016; Rollero, 2016). Majoriteten nérstdende
beréttade att de kéinde oro och osédkerhet till oforutsdgbarheten av
sjukdomsforloppet och symtom, vilket skapade kénslan av maktloshet,
nervositet och obekvimhet (Bostrom & Nilsagard, 2016; Caroll., 2016;
Cross et al., 2019; Demitrepe-Saygili, 2022; Rollero, 2016). Nér det inte
kom ett snabbt behandlingssvar ersattes nirstdendes kénsla av entusiasm
med stress, psykisk angest, otilighet och oro infor framtiden (Ebrahimi et
al., 2017). Narstaende som var fordldrar till ett barn med MS upplevde oro
och osédkerhet ver att deras barn i framtiden inte kommer kunna leva ett
normalt liv och att sjukdomen skulle berdva deras barns oberoende och
sjalvforsorjning (Carroll et al., 2016; Cross et al., 2019; Hinton & Kirk,
2016). Narstaende upplevde ocksé oro vid sociala interaktioner nér andra
uttryckte misstro dver diagnosen pa ett barn, vilket gjorde att de borjade
ifrdgasétta diagnosen och om deras barn verkligen var sjuka, eftersom
barndoms-MS ér sillsynt och inte en sjélvklar diagnos (Hinton & Kirk,
2016). I studier beskrev nirstaende det som att vardagen upplevdes osédker
och oforutsdgbar som gjorde det utmanande att hantera familjemedlemmens
sjukdom bredvid sociala aktiviteter, familjeansvar, l16nearbete och andra
familjesituationer. De oroade sig dver att deras handlingar och val skulle
paverka familjemedlemmen med MS negativt (Hinton & Kirk, 2016;
Moberg et al., 2016). De beskrev ocksa en allmén kénsla av oro av
mdjligheten att familjemedlemmen kunde ramla eller glomma ta sina
mediciner (Carling et al., 2020; Moberg et al., 2016). I Bostrom och
Nilsagérd (2016) framkommer det néirstiende som var oroliga dver att deras
fordldrar skulle d6 av MS.

Samtliga nérstdende i en studie beskrev att de upplevt psykisk péfrestning
som genererat att de utvecklat depression, angest och stress relaterat till
langtidsvard av en familjemedlem med MS. Nirstdende beréttade att det
orsakade enerverade och trotta depressioner. De upplevde hjélploshet och
misdr i varden av familjemedlemmen (Gafari et al., 2017). I Moberg et al.
(2016) var det nirstdende som lidit av angest och depression flera ménader
for att de inte ville belasta sina fordldrar med MS med deras egna problem.
Aven flera nirstdende forklarade att de satte deras forildrars vilbefinnande
fore deras egna.
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Acceptans och anvandning av strategier

Niérstaende uttryckte att de efter en tid accepterade situationen och kunde
leva ett bra liv trots sjukdomen (Bostrom & Nilsagard, 2016; Carling et al.,
2020; Cross et al., 2019; Demitrepe-Saygili, 2022; Ebrahimi et al., 2017;
Neate et al., 2019). Nirstaende beskrev exempelvis att det 1 borjan kdndes
svért och stressande relaterat till rddsla, rollférédndring i familjen och
ansvarsfordelning, men med hjilp av stdd kunde nérstdende acceptera
verkligheten (Bostrom & Nilsagérd, 2016; Cross et al., 2019; Demitrepe-
Saygili, 2022).

For att hantera och acceptera situationen anvédnde nirstdende sig av olika
strategier som att forhandla om ansvaret, anpassa och organisera om dagliga
aktiviteter, samt anlita och be om hjélp av professionella terapeuter,
personliga assistenter, stddtjanst och cateringfirmor (Bostrdom och Nilsagérd,
2016: Cross et al., 2019; Gafari et al., 2017; Hinton & Kirk, 2016; Neate et
al., 2019). Narstdende anvénde sig av strategier for att bibehalla och frimja
familjemedlemmens funktionella sjélvstindighet, som att undvika sétta
begrinsningar, uppmuntra att behalla deras befintliga formagor och gora
dndringar i den fysiska miljon efter familjemedlemmens forutséttningar och
funktionsvariationer (Gafari et al., 2017; Neate et al., 2019). Andra
strategier nirstdende anvénde sig utav var praktiska losningar som
luftkonditionering for att behalla en sval temperatur inomhus och okrossbara
dricksglas (Bostrom & Nilsagérd, 2016). Andra strategier var
livsstilsfordandringar som att byta karridr, kostschema, arbetsplats och
boséttningsland for att uppné balans mellan arbete och privatliv, minska
stressen av stadslivet och fa en mer vardande miljo (Hinton & Kirk., 2016;
Neate et al., 2019). Flera nirstaende forklarade att de fokuserade pé nuet
mer &n att oroa sig for framtiden (Bostrom & Nilsagérd, 2016; Cross et al,
2019; Hinton & Kirk, 2016). Ebrahimi et al. (2017) beskrev att nédrstdendes
accepterade situationen genom att tro pa ddet och Guds vilja i den
islamistiska kulturen och 6verlamnade sig till Guds vilja och fokuserade pé
hopp 1 stéllet for sorg (Ebrahimi et al., 2017). Nérstaende till barn med MS
beskrev att de anvénde sig av strategier som informationssdkning,
kontinuerlig 6vervakning och att tinka positivt for att hantera och minska
osdkerheten hos dem. Men begridnsad information och odnskad information
skapade ytterligare osdkerhet och for att tdnka optimistiskt drog sig
nérstéende tillbaka fran kamratstodsgrupper och stodkéllor for att undvika
potentiellt oonskade fakta om framtiden (Hinton & Kirk, 2016).

Behov av stod

Naérstaende uttryckte att sjukvardspersonalens ansvar var direkt riktat till
patienten och forklarade att de onskade ha stdd av sjukvarden. De kénde att
de lamnades ensamma efter stor mdngd information (Bostrom & Nilsagard,
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2016; Cross et al., 2019). Narstaende diskuterade dven bristen pa konstant
socialt stdd och professionellt stod, dir stddet var som starkast strax efter
diagnosen men drogs tillbaka med tiden. Detta resulterade tillsammans med
brist pa information att vissa nérstaende inte sokte medicinsk hjélp
(Bostrom & Nilsagard, 2016; Carroll et al., 2016; Gafari et al., 2017; Hinton
& Kirk, 2016; Rollero, 2016). Narstdende beskrev exempelvis om bristen pa
socialt och statligt stod, dar nirstdende var missndjda med bristen pa
rehabiliteringscenter och sjukgymnastik for MS-patienter. Nérstdende
beskrev bristen pa information och utbildning om medicin, pediatrisk MS
och vard av patienter med MS fran vardpersonalen (Carroll et al., 2016;
Gafari et al., 2017

Naérstaende beskrev om det befintliga stod som funnits for dem och deras
familjemedlem med MS (Cross et al., 2019; Ebrahimi et al., 2017). I Cross
et al. (2019) forklarade nirstaende 6ver tacksamheten for stodet fran MS-
foreningar och att flera nérstdende gynnats av National Multiple Sclerosis
Society. Nérstdende hade tréffat vinner genom MS-ldgret, MS Walk och
andra NMSS-resurser. En nérstidende beréttade att det gav stod att ha
kontakt med andra familjer som drabbats av MS och att uppticka att andra
har det vérre. Nérstdende rekommenderar ocksa i studien att hitta stod frén
familjer och vdnner, men ocksé engagera sig i gemenskapen med familjer
som ocksé drabbats av MS. I studien Ebrahimi et al. (2017) talar nirstaende
om religiost stod. Narstdende beskrev att de litade pa gud och bad nér de
upplevde svarigheter och hjélpldshet, vilket gjorde att de tolererade svara
situationer och upplevde mental ldttnad och avslappning. Narstaende
ndmnde att deras religidsa tro hjélpte dem att inte dverldmna sig till problem
i svara tider och gjorde att de fokuserade pé hopp i stéllet for sorg.

Diskussion
Metoddiskussion

I studier med kvalitativ design &r indikatorer pa god vetenskaplig kvalitet de
fyra termerna trovérdighet, palitlighet, 6verforbarhet och bekriftelsebarhet
som metoddiskussionen utgick ifrdn (Martensson & Fridlund, 2017).

Det faktum att tre databaser anvéndes stirker trovirdigheten och validiteten
eftersom det 6kar mdjligheten att hitta relevanta artiklar (2017). I alla
databaser patriaffades dubbletter som innebar att samma artiklar kom upp i
alla tre databaser trots olika sokkombinationer, vilket kar sensitiviteten och
trovirdighet. Sokningarna bestod av en kombination av fritextsokning och
dmnessokning, vilket kan finna artiklar som inte fanns under &mnesordet,
som Okar specificiteten (Ostlundh, 2017). Sékningen blir mer preciserad och
ger battre sokresultat vid anvéindning av &mnesord, vilket starker
trovirdigheten (Henricsson, 2017; Ostlundh, 2017). I PubMed gjordes
samma sokordkombination och begransning som resulterade i ver tiotusen
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artiklar, vilket inte var optimalt och sokstrategi fick &ndras. En svaghet med
litteraturstudien vid sokning var att inte alla abstrakt ldstes utan endast alla
artikelrubriker vilket ger mojlighet till att relevanta artiklar kunnat missats.

Enligt Ostlundh (2017) anses vetenskapligt material som en firskvara som
kan snabbt fordndras och dirfor beslutades det att resultatartiklarna inte
skulle vara dldre dn tio ar. Ddremot kan mycket fordndras inom
omvardnadsforskningen under tio ar och en begriansning pa tio ar kan ses
som en svaghet. Avgransningen valdes eftersom en begriansning pa fem ar
inte resulterade i tillrackligt manga. En annan begransning var att alla
resultatartiklar skulle vara refereegranskad. Enligt Karlsson (2017) innebér
refereegranskad att artiklarna har granskats fore publicering av andra
forskare som sékerstéller kvalitén. Studiens trovardighet 6kar genom att
enbart anvéinda resultatartiklar som &r refereegranskad, vilket ar en styrka
med arbetet. I PubMed fanns ingen avgrinsningsfunktion och granskades
manuellt av forfattarna av examensarbetet, 1 samband med Carlsson och
Eimans (2003) bedomningsmall. Artiklarna skulle vara skrivna pa engelska
for att sortera bort artiklar pé annat sprdk som forfattarna av examensarbetet
inte kunde behirska (Ostlundh, 2017). En svaghet var dversittandet fran
engelska till svenska av artiklarna. Resultatet i artiklarna kunde oversittas
fel och inneborden kunde feltolkas (Henricson, 2017). Ett
inklusionskriterium var att alla resultatartiklar skulle vara godkédnda av
etiska kommittéer i respektive land. I samtliga artiklar delger forskarna att
deltagarna fatt muntlig eller skriftlig information om studien och gett
samtycke, vilket okar tillforlitligheten.

Samtliga artiklar anvdnde sig av kvalitativ metod och enligt Henricson
(2017) okar trovardigheten i studien om alla valda resultatartiklarna har
samma design vilket dr en styrka. Resultatets tillforlitlighet paverkas ocksa
av kvalitetsgranskningsprotokollet som valdes vid kvalitetsgranskningen av
artiklarna. Under analysbearbetningen granskades materialet till
samstdmmighet ndddes, vilket stirker tillforlitligheten (Henricson, 2017). I
analysprocessen implementerades ocksa Carlsson och Eimans (2003)
bedomningsmall. Artiklarna uppnadde hog vetenskaplig kvalité enligt
bedomningsmallen som stérker troviardigheten och palitligheten. Tio av
resultatartiklarna beddmdes som grad I och en som grad II. Artikeln
inkluderades eftersom den 1ag pa grinsen till grad I som 6kar trovérdigheten
(Henricson, 2017). Kontinuerlig granskning utav utomstiende parter okar
trovirdigheten och validiteten eftersom det gor litteraturstudien mer
objektiv och sdkerstdller bekriftelsebarheten for den vetenskapliga kvalitén
hos studien (Henricson 2017; Mértensson & Fridlund, 2017). Under studien
granskade bade handledare och kurskamrater resultatets rimlighet och om
det gav svar pa syftet. Detta okar studiens vetenskapliga kvalité och minskat
risken for feltolkningar.
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Enligt Martensson och Fridlund (2017) handlar 6verférbarhet om huruvida
studiens resultat kan Gverforas till andra situationer, grupper och
sammanhang. Resultatartiklarna som valdes hade deltagarna sitt ursprung i
Italien, Sverige, England, USA, Turkiet, Iran, Australien och Danmark,
vilket ticker fyra utav sju virldsdelar, Asien, Europa, Oceanien och
Nordamerika. Overforbarheten stirks d deltagarnas beskrivning visar p4 en
bred geografisk spridning, vilket innebir att resultatet kan dverforas till
olika kulturer och familjesituationer som skiljer sig fran svensk kultur.
Deltagare frin olika lander och vidrldsdelar med olika kulturer och
familjesituationer delar liknande erfarenheter av att leva med familjemedlem
med MS, vilket stirker dverforbarheten. En styrka dr att den geografiska
spridningen visar pa nérstdendes erfarenhet att leva med en familjemedlem
med MS i olika ldnder med olika forutsittningar. Detta kan ocksa ses som
en svaghet eftersom resultatet inte kan overforas till alla nirstdende som
lever med en familjemedlem med MS oberoende vilket land eller vérldsdel
de lever i (Mértensson & Fridlund, 2017). Dérfor till framtida forskning
inom detta dmne, for att stirka dverforbarheten, kan det begrinsas till ett
specifik geografiskt omrédde.

Niérstaende bestod bade av kvinnor och mén som técker bada kdnen och kan
generaliseras till bada konen. Det fanns ingen kriterier 6ver vilken
nérstaenderoll deltagarna skulle ha och bestod darfor utav bland annat barn,
sambos, hustrur, mén och fordldrar. Nérstdende visade pa liknande
erfarenheter trots kon och nérstaende roll, men kunde skilja mellan mangden
ansvar och deras familjeroll. En svaghet blir om alla narstdende blir
utspridda i specifika grupper géllande kon, dlder och nérstaende roll, skapar
ett alldeles for litet antal att kunna generalisera. I examensarbetet fanns
ingen kriterier 6ver aldern pé deltagarna i resultatartiklarna. Néarstdende var
barn, ungdomar, unga vuxna, vuxna och dldre upp till 88 ar, som visar pa en
bred &ldersspridning. Olika aldrar uppgav liknande erfarenheter som starker
overforbarheten, men olika aldrar kunde ocksé visa pa skilda erfarenheter
relaterat till olika stadier i livet rérande arbete, skola, ansvar och ekonomi.
Overforbarheten séinks dérfor att hela resultatet inte kan dverforas till alla
nérstdende som lever med en familjemedlem med MS, utan for att uppné en
varldsovergripande dverforbarhet kréavs fler studier och specifika kriterier
(Mértensson & Fridlund, 2017).

Resultatdiskussion

Naérstaende upplevde hog arbetsbelastning och fordndring i familjen
relaterat till den nya ansvarsfordelningen (Bostrom & Nilsagérd, 2015;
Carling et al., 2020; Demitrepe-Saygili, 2022; Gafari et al., 2017, Moberg et
al., 2016; Rollero, 2016). Fynden dverensstimmer med den del av den
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familjefokuserade omvardnaden som ser pa familjen som ett system som
kan paverkas av utomstaende situationer vilket betyder att nir en persons
livssituation fordndras péverkar det livet for de andra familjemedlemmarna
(ICN, 2015). Orem (2003) lyfter att en minniskas egenvirdsbehov kan
stdllas framfor fordndring som till exempel en sjukdom vilket kan innebéra
for stora egenvardsbehov for den egna minniskan. Afrasiabifar et al. (2019)
tar upp for att eliminera egenvdrdsbehovet nér familjemedlemmen inte har
ndgon egenvirdsformaga tilldelas ansvaret till antingen sjukskoterskan eller
betydande annan, i detta fall dennes nirstdende. Det andra &r att
familjemedlemmen har huvudansvaret for sin egenvérd, men den del som
hen inte klarar av ldmnas till sjukskoterska eller narstaende (Afrasiabifar et
al., 2019).

I resultatet visades att nirstdende tog pa sig ansvaret och hjilpte
familjemedlemmen med MS (Bostrom & Nilsagard, 2016; Carling et al.,
2020; Cross et al., 2019; Moberg et al., 2016; Rollero, 2016). Orem (2003)
uppmérksammar méinniskans formaga att tillgodose omsorg for sig sjélv och
for sina familjemedlemmar. Vilket i denna kontext kan innebéra att
nérstdende har en forméga att tillgodose behov for sin familjemedlem med
MS (Orem, 2003).

Det framkom i resultatet att oavsett om nérstdende tog ansvaret efter plikt
eller inre ansvarskinsla ledde det 6kade ansvaret till stora personliga
uppoffringar och anpassningar hos nérstdende for att kunna hantera
familjemedlemmens sjukdom (Bostrom & Nilsagard, 2016; Carling et al.,
2020; Cross et al., 2019; Moberg et al., 2016; Rollero, 2016). Vilket kan
kopplas till Orem (2003) att egenvardsbehovet kan oka efter tid hos
familjemedlemmen. Detta innebér dven att nérstdendes formaga att
tillgodose behov till sin familjemedlem med egenvardsbrist kan dndras med
tiden och vara for stora for den nirstaende att tillgodose. Hartweg (1994)
forklarar att minniskan har enligt Orems teori mdjligheten att behélla
kapaciteten att tillgodose behov for sig sjélv och sina familjemedlemmar,
genom kunskap. Afrasiabifar et al. (2019) tar upp sjukskoterskan som en
medverkande faktor for att eliminera egenvéardsbehovet (Afrasibifar et al.,
2019). Genom att sjukskoterskan hjélper att finna och atgérdar vardbehov
som familjemedlemmen med MS har kommer inte nérstdendes
egenvardsbehov belastas. Och nirstdendes egenvardskapacitet att kunna
vérda och hjdlpa familjemedlemmen med MS, kommer att bevaras.

Som tidigare ndmnts identifierades i resultatet att ndrstdende anpassade sig
till familjemedlemmens sjukdom, vilket gjorde att de deltog mindre i sociala
tillstéllningar som resulterade i utanforskap och forlust av vinner (Carling et
al., 2020; Rollero., 2016). I likhet beskriver studien Hu et al. (2023) att som
nérstéende till en dldre familjemedlem med funktionsnedséttning har de
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begrénsats fran personlig utveckling och socialt umgénge. Detta gor att
nérstadende inte endast lider av stressen fran vardprocessen utan ocksa
pressen som socialt utanforskap medfor. Socialt utanforskap leder till
ensamhet, depression, dngest och svartsjuka, vilket 6kar vardbordan pa
nérstdende som vardar en familjemedlem.

Nérstaende anvinde sig av olika strategier for att kunna hantera och
acceptera situationen (Bostrom & Nilsagérd, 2016; Carling et al., 2020;
Cross et al., 2019; Demitrepe-Saygili, 2022; Ebrahimi et al., 2017; Neate et
al., 2019). Resultatet 6verensstimmer med Orems (2003) teori om att
nérstdende kan ha kunskap och férmégan att handla medvetet och vara
eftertinksamma om sina brister, som leder till en hog egenvardskapacitet
och ger mgjlighet att tillgodose omsorg for andra. Det stimmer ocksa
overens med Orems (2003) teori om hilsa och vdlmaende, att trots sjukdom
som paverkar familjemedlemmens egenvdrdsbehov och nirstdendes
egenvardskapacitet dr det mojligt att uppleva vdlméende. Detta kan kopplas
till ICN (2015) familjecentrerad omvardnad, dér vardpersonalen bor
involvera familjens resurser och kompetenser for att skapa en samskapad
vérd och paverka familjemedlemmens hélsa och livssituation positivt (ICN,
2015). Att ha kunskaper om moten med familjer och om att familjer
forédndras kan leda till skapandet av nya metoder, resurser och 16sningar.
Om vérdfokuset endast dr pd personen som dr sjuk kommer andra
familjemedlemmar att hamna 1 bakgrunden och tvirtom om endast fokuset
ligger pd en nérstdende. Om familjen ses som en enhet kan det leda till att
familjemedlemmarna blir delaktiga i problemidentifiering, problemldsning
och val som paverkar familjemedlemmens hélsa och livssituation (ICN,
2015).

Niérstaende upplevde brist pa stdd frén sjukvardspersonalen relaterat till
brist pa information och utbildning (Bostrom & Nilsagérd, 2016; Carroll et
al., 2016; Gafari et al., 2017; Rollero, 2016). Detta 6verensstimmer med
studien Rintell och Melio (2013) dir bade nérstdende och
familjemedlemmen med MS uttryckte bristen av stod och végledning av
hélso- och sjukvérdspersonalen. I annan studie uttryckte nérstdende att de
behovde kénslomaissigt, praktiskt och informativt stod for att kunna stodja
familjemedlemmen med MS (Strang et al., 2019). Stressen och belastningen
att ta hand om en familjemedlem med sérskilda behov utan stdd ér enligt
Hoffman och Zucker (2016) en stor riskfaktor for att utveckla manga
kroniska tillstaind. Detsamma som riskfyllda beteenden som délig kost,
social isolering, stillasittande livsstil och missbruk av alkohol eller
receptbelagda ldkemedel. Annan forskning har visat att narstdende som tagit
hand om familjemedlemmar med MS och med andra kroniska sjukdomar
upplever 6kad dodlighetsrisk relaterat till belastning och negativa utfall
(Perkins et al. 2013). En nérstdende med kunskap hur hen ska kunna varda
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sin familjemedlem med funktionsnedsittningar lever hilsosammare och har
ett mer tillfredstéllande liv. Hoffman och Zucker (2016) beskriver att
ytterligare aktivitet som mdten med ndrstdende som vérdar en
familjemedlem &r svért pa redan hektiska ldkarmottagningar eller
akutmottagningar. Men att ndrstdende sedan utvecklar en hélsokris kan leda
till att den nérstdende inte kan ta hand om sin familjemedlem léngre och
resulterar i storre belastning av virden (Hoffman & Zucker., 2016).
Liknande studie Marin-Maicas et al. (2021) talar de om att nirstdendes, som
vérdar en familjemedlem, perspektiv maste beaktas vid hélso- och
socialvardsriktlinjer. Langtidsvarden i1 Europa uppskattas till 80 procent
tillhandahallas av informella vardgivare, pa grund av en snabbt aldrande
global befolkning. Att inkludera vérd av nérstdende till familjemedlemmar
med ldngvariga tillstand &r ett strategiskt mal for att hjédlpa vid hantering av
multisjukhet (Marin-Maicas et al., 2021). Sjukskdterskan har som
ansvarsomrade inom omvérdnad att se mdnniskan i samspel med livet. Hon
ska ha kompetens att kunna ge stdd till hela familjen eller nérstdende och
utfora sitt arbete i ndra samarbete med nirstaende eller vardtagare (ICN,
2021). Men sjukskdterskan maste samtidigt dvervéga det etiska och folja
patientlagen, sekretesslagen och patientens sjélvbestimmande innan hon
involverar den nirstaende i patientens vard (ICN, 2021; SFS 2009:400; SFS
2014:821). Genom att sjukskdterskan involverar den néirstdende, med
familjemedlemmens samtycke, kan hon framja hélsa och vilbefinnande for
bada parter.

Nérstaende upplevde ocksa bristen pd konstant socialt stod (Bostrom &
Nilsagérd, 2016; Carroll et al., 2016; Gafari et al., 2017; Hinton & Kirk,
2016; Rollero, 2016). Socialt stod spelar enligt Hu et al. (2023) en stor roll
for bordan som néarstdende har nér de lever med en familjemedlem med
funktionsnedséattningar. Hu et al. (2023) tar upp att ju mer socialt stddet,
desto léttare blir bordan. Socialt stdd lindrar stressfaktorer pa fysisk och
mental hilsa, samt upprétthaller och kan forbattra nirstdendes fysiska och
mentala hélsa.

I resultatet framkom ocksa att nérstdende uppskattade det befintliga stodet
som MS-foreningar och tro pa Gud som hjélpte dem att hantera situationen
(Cross et al., 2019; Ebrahimi et al., 2017). Enligt Orems teori har minniskan
kapacitet att behalla och uppnd motivation genom kunskap, samt formagan
att stodja och vérda sina familjemedlemmar. Genom sjukskoterskans
profession av kunskap och erfarenhet kring egenvardskapacitet kan hon
végleda, informera och tilldimpa ritt omvardnadsatgiarder som leder till
balans mellan patientens och nérstdendes egenvardsbehov och
egenvardskapacitet (Afrasiabifar et al., 2019; Orem, 2003). Sjukskoterskan
bor ha kunskap 6ver andra alternativ av stdd som hon kan fradmja en miljo
dér patientens och familjens rittigheter, viarderingar, traditioner och andliga
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uppfattningar respekteras (ICN, 2021). Detta skapar en samskapad vird med
bade patienten, familjen och vardpersonalen, som leder till att allas
kompetenser och familjens resurser utnyttjas pd bésta sétt (Bell, 2014; ICN,
2015).

Konklusion och implikation

Nérstdende som lever med en familjemedlem med MS upplevde
fordndringar i sina liv beroende pd familjemedlemmens sjukdom.
Niérstaende betonade fordndring i samband med fordndrande familjeroller,
behov att anpassa sig, kénslan av att alltid vara pa vakt och ekonomisk
paverkan. Nérstdende upplevde angest, depression, kinslor av osdkerhet och
oro. Flertal néirstdende beskrev att kdnslan av osékerhet och oro berodde pa
den drabbade familjemedlemmens framtid och det osédkra
sjukdomsforloppet. Resultatet belyste dven nirstiende som accepterade
sjukdomen i sina liv och anvinde sig av strategier som anpassning vid
aktiviteter, fordndring i den fysiska miljon och livssituation for att hantera
vardagen. Nérstaende upplevde bristande information och behov av stod
fran hélso- och sjukvérdspersonalen, medan vissa nérstaende fann stod
genom MS-organisationer och religionen. Sammanfattningsvis var
fordndring i livet och kénslor som osékerhet och oro vanligt forekommande
erfarenheter hos nirstdende som lever med en familjemedlem med MS.

MS-sjukdomen péverkar inte endast personen som drabbas av sjukdomen,
utan ocksa deras nérstdende. Genom att inkludera familjen i varden uppnés
en samskapad vard dir allas kompetenser utnyttjas. Sjukskoterskan kan med
denna kunskap stodja och balansera egenvardskapaciteten och egenvarden
hos nérstdende och familjemedlemmen. Vidare forskning bor utgé ifrdn hur
stodet ska utformas till nirstdende som lever med en sjuk familjemedlem,
for att kunna sétta in ritt dtgirder i tid. Med 6kad kunskap och forstaelse
kan hélso-och sjukvéirden utforma vérdplaner déir nérstaendeperspektivet
inkluderas om patienten i frdga onskar.
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Bilaga A

Tabell 1: Sokordsoversikt

Rad Sokord PubMed CINAHL PsycINFO
1 Multipel skleros Multiple Multiple sclerosis/ MAINSUBJECT
sclerosis[Mesh] Multiple-sclerosis/ (“Multiple sclerosis /
MS(MH) Multiple-sclerosis /
MS”)
Multiple sclerosis /
Multiple-sclerosis / MS
2 Naérstdende Relatives Relatives / Partner / Relatives / Partner /
Loved one / next of kin | Loved one / next of kin
/ spouse / significant / spouse / significant
others others
3 Familj Family - -
4 Erfarenhet Experiences Experiences / Experiences /

perspections / attitudes /
views

perspections / attitudes /
views
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Tabell 2: Sokhistorik

Rad

Datum

Databas

Sokord/Limits/Booleska
operatorer

Antal
traffar

Lasta
abstrakt

Granskade
artiklar

Resultat
artiklar

2023-
09-26

CINHAL

Amnesord: (MH “Multiple
sclerosis OR ms OR
multiple-sclerosis™)
Fritextsokning: AND
relatives OR family OR
partner OR loved one OR
next of kin OR spouse OR
significant others AND
experiences OR perceptions
OR attitudes OR views

Filters: Published Date:
20130101-20231231;
English Language; Peer
Reviewed

198

122

48

6

2023-
09-26

PubMed

Amnesord: ((“Multiple
sclerosis”[Mesh])
Fritextsoknim ng: AND
family AND experience

Filters: In the last 10 years;
English

93

52

38

2023-
09-28

PubMed

Fritextsokning: Multiple
sclerosis AND family AND
experience

Filters: In the last 10 years;
English

181

98

45

2023-
09-28

PsycINFO

Amnesord:
MAINSUBJECT (Multiple
sclerosis OR ms OR
multiple-sclerosis)
Fritextsokning: AND
relatives OR family OR
partner OR loved one OR
next of kin OR spouse OR
significant others AND
experiences OR perceptions
OR attitudes OR views

Filters: Published Date:
20130101-20231231;
English Language; Peer
Reviewed

127

88
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Bilaga C

Tabell 3: Artikeloversikt

Artikel 1

Information om artikeln

Referens

Bostrom, K., & Nilsagard, Y. (2016). A family matter — when a parent is
diagnosed with multiple sclerosis. A qualitative study. Journal of Clinical
Nursing. 25(7-8). 1053-1061. Doi: https://doi.org/10.1111/jocn.13156

Land

Sverige

Databas

CINAHL

Syfte

Utforska och beskriva ur ett trippelperspektiv, den sjuka fordldern, den friska
fordldern och barnen.

Metod

Kvalitativ design med innehallsanalys, med induktivt tillvigagangsstt.

Urval

Deltagarna var 23 personer som representerade 10 familjer, som identifierades av
en teamsjukskoterska och socialrddgivare. Deltagarna fick skriftlig information
och samtyckesformulér.

Datainsamling

Data samlades in genom intervjuer mellan &ren 2012-2013 pa sjukhuset.
Intervjuerna bestod av 6ppna fragor om sjukdomsforloppet, symtom och
upplevda behov. Intervjuerna spelades in och transkriberades ordagrant.

Dataanalys

Data analyserades enligt kvalitativ innehéllsanalys. Data transkriberades och
lastes igenom flera ganger. Intervjuerna grupperades efter perspektiv och
analyserades separat. Forfattarna identifierade och markerade betydelseenheter
som sedan kondenserades och abstraherades. Kodning konstruerades och
organiserades utifran likheter och skillnader, vilket gav sju heltdckande
kategorier. Forfattarna identifierade ett huvudtema ”"MS is a family matter”.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

I resultatet framkom hur deltagarna malat upp en mork bild av diagnosens
konsekvenser och hur dem hanterar sjukdomen, genom 6ppen kommunikation
och att involvera sina barn. Deltagarna som var i ungdomen belyste hur de vixt
in 1 situationen och andra hur ansvarsbehovet kéndes storre dn vad som kravdes
av de flesta tondringar. Deltagare beskrev hur strategier utvecklades over tid for
att hantera diagnosen. Deltagarna forklarade hur sjukdomen alltid &r ndrvarande
och det skapar en viss spanning i familjen. Deltagarna beskrev 6nskan av stod att
tillgodose sina barns behov fran vardpersonalen. Slutsatsen i studien upplyste
behovet av stod och uppmirksambhet till barnet frén vardpersonalen, vilket skulle
kunna minska oro hos deras foréldrar.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 1 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.
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Artikel 2

Information om artikeln

Referens

Carling, A., Nilsagard., & Forsberg, A. (2020). Making it work: experience of
living with a person who falls duo to multiple sclerosis. Disability and
Rehabilitation. 42(7). 940-947. Doi: https://doi-
org.ezproxy.bib.hh.se/10.1080/09638288.2018.1514078

Land

Sverige

Databas

PsycINFO

Syfte

Att beskriva hur vardagen upplevs av anhoriga som delar bostad med en person
som faller pa grund av multipel skleros (MS).

Metod

Kvalitativ induktiv latent innehallsanalys.

Urval

Kvalificerade deltagarna skulle vara 6ver 18 é&r och vara bosatta i mitten av
Svergie, samt dela bostad med en person med MS. Familjemedlemmen med MS
ska ha upplevt och rapporterat ett MS-relaterat fall. Familjemedlemmen med MS
hade en Expanded Disability Status Scale (EDSS) dir medianpoingen lag pa 6,0
dér ganghjdlpmedel dr i behov.

Datainsamling

Forfattarna identifierade deltagare genom att tillfrdga deltagare fran en annan
studie ddr 57 personer intervjuades som hade MS. Tjugotva tillfrdgades om
tillstdnd att kontakta och bjuda in deras anhoriga till att delta i denna studie. Data
samlades in genom intervjuer genomforda pé valfri plats vald av deltagarna,
mellan november 2014 och juni. Forfattarna startade intervjun med fragan Y our
next of kin somtimes falls. Please tell me how that affects you”, som sedan
foljdes upp av fragor som skulle fanga information om deras handlingar, kinslor
och anpassningar i vardagen relaterat till den anhoriges fall i MS. Intervjuerna
spelades in med deltagarnas tillatelse och tog mellan 27-51 minuter.

Dataanalys

Dataanalysen utfordes enligt Graneheim & Lundman (2004) som till en del
baseras pd Krippendorfs (2013) arbete. Den forsta forfattaren korrigerade
eventuella fel och oklarheter, genom att jimfora de transkriberade intervjuerna
med ljudinspelningarna. Materialet extraherades relaterat till syftet och
sammanfordes till en text. Texten delades upp i betydande enheter som sedan
kondenserades med hénsyn till syftet. Koderna grupperades i niokategorier efter
att forfattarna jamforde dem utifrdn skillnader och likheter. Det genomfordes en
latent analys av kategorierna som grupperades i tre teman som skapade ett
overgripande tema.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

Resultatet visade att de anhdriga tog mera ansvar och behovde anpassade sig mer.
De forklarade att de kénde sig tvungna att ligga steget fore och behdvde sitta
familjemedlemmens behov framfor sina egna. Anhoriga beskrev ocksa kinslor
som oro och frustration dver framtiden, men ocksa nér de kinner sig otillrickliga.
I slutsatsen framkom forfattarna att anhdriga som delar vardagen och bostaden
med en person som har diagnosen MS, drabbas ocksa av familjemedlemmens fall
och att anhdriga ofta tar ansvaret att forebygga dessa fall. De anhoriga anpassar
sina liv bade kédnsloméssigt och praktiskt, men att de kan vara otillrdckligt och
inte alltid mdjligt. Det blir att de slutar prioritera sina egna behdv for att vardagen
ska fungera.
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Vetenskaplig kvalitet

Grad 1 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.
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Information om artikeln

Referens

Carroll, S., Chalder, T., Hemingway, C., Heyman, I. & Moss-Morris, R. (2016).
“It feels like wearing a giant sandbag.” Adolescent and parent perceptions of

fatigue in paediatric multiple sclerosis. European Journal of Paediatric
Neurology. 20(6). 938-945. Doi: https://doi.org/10.1016/j.ejpn.2016.06.004

Land

England

Databas

PubMed

Syfte

Utforska erfarenhet av trotthet vid pediatrisk MS och fé en insikt i hur barn och
ungdomar med MS och deras fordldrar reagerar pa och hanterar trotthet.

Metod

Kvalitativ metod med induktiv tematisk analys med inslag av grounded theory.

Urval

Deltagarna rekryterades genom NHS specialistkliniker for pediatrisk neurologi,
MS-vilgorenhetsorganisationer och online-supportforum. Deltagarna var 15
ungdomar respektive barn i aldern 6-18 med MS och 13 av deras foréldrar.
Inklusionskriterierna var att deltagarna skulle vara engelsktalande och vara barn
med MS eller vara forélder till barn med MS.

Datainsamling

Data samlades in genom djupgiende semistrukturerade kvalitativa intervjuer via
telefon eller ansikte mot ansikte. Alla deltagarna fick ge sitt informerade
samtycke och dérefter genomfordes separata intervjuer som varade mellan 2045
minuter. Intervjuerna f6ljde semistrukturerade scheman.

Dataanalys

Dataanalysen i studien f6ljde Brauns och Clarkes riktlinjer om induktiv tematisk
analys, med inslag av grounded theory. Intervjuerna transkriberades och
lyssnades pa upprepande ganger. Direfter kodades transkriptionerna rad for rad
och sedan ordagrant. Koder som var liknande grupperades under samma etikett
eller nér det identifierades nya koder sa skapades nya etiketter.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

I resultatet framkom fem nyckelteman. Deltagarna med ms beskrev att trottheten
upplevdes som osédker och okontrollerbar. Fordldrarna upplevde oro 6ver
vélbefinnandet och framtiden hos deras barn anslutning till tréttheten. Deltagarna
tog upp behovet av bittre vigledning relaterat till utmattningshanteringen.
Slutsatsen i studien beskrevs ger en inblick ur pediatriska perspektivet av ms
relaterat till erfarenheten och hantering av trétthet. Forfattarna belyser behovet att
utveckla och implementera utmattningshanteringsinsatser i klinisk praxis.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 1 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.

42




Artikel 4

Information om artikeln

Referens

Cross, T-P., Shanks, A-K., Duffy, L-V., and Rintell, D-J. (2019) Families’
Experience of Pediatric Onset Multiple Sclerosis. Journal of Child & Adolescent
Trauma. 12(4). 425-435. Doi: https://doi-org.ezproxy.bib.hh.se/10.1007/s40653-
018-0243-7

Land

USA och England

Databas

CINAHL

Syfte

Belysa familjers erfarenhet av multipel skleros.

Metod

Kvalitativ metod.

Urval

Det utfordes 21 intervjuer med 23 deltagare som rekryterades frdn Pediatric MS
Center 1 Massachusetts General Hospital for Children och fran Pediatric MS and
Related Disorders Program i Boston Children’s Hospital. Deltagarna var fordldrar
till barn under 18 dr med MS.

Datainsamling

Data samlades in genom intervjuer med frdgor som handlade om bland annat
deras upplevelse av diagnos, anpassning till livet, behandling och skolan.
Forfattarna hade utvecklat ett intervjuprotokoll som testades forst pa en
fokusgrupp. Intervjuerna spelades in och transkriberades.

Dataanalys

Data analyserades med anpassning av Braun och Clarkes metod for tematisk
analys. Det identifierades sedan teman dér likheter och skillnader marktes.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

Resultatet visade att familjer fick hantera bade fysiska och kognitiva effekter av
MS-diagnosen i skolan. Sjukdomen stillde ocksa extra krav i hemmet och
fordldrarna kunde kdnna oro 6ver framtiden att sjukdomen skulle paverka barnets
sjalvstandighet. Fordldrarna stdlldes ocksé infor svara beslut nér det géller
forvantningar och hur de bast hjélper sitt barn. I slutsatsen forklarades att familjer
som hade behandlats pa Pediatric MS Centers hjdlper till att utveckla
kunskapsbasen, vilket forbattrar varden for barn och ungdomar med MS-
diagnosen i framtiden.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 2 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.
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Artikel 5

Information om artikeln

Referens

Demitrepe-Saygili, D. (2022). Multiple sclerosis experiences of couples:
Examination of patient and partner perspectives. Journal of Health Psychology.
27(9). 2079-2090. Doi: https://doi-
org.ezproxy.bib.hh.se/10.1177/13591053211017192

Land

Turkiet

Databas

CINAHL

Syfte

Undersoka upplevelser av multipel skleros (MS) hos par.

Metod

Kvalitativ metod.

Urval

I studien deltog totalt 20 par mellan &ldrarna 28—69, som rekryterades frdn MS
Society, en allmén forening for att stodja MS-familjer. Kriterierna var att
deltagarna skulle bo tillsammans, bada ska kunna ge individuellt skriftligt
informerat samtycke och ena paret ska ha haft MS-diagnosen i minst 1 ir, samt
ska kunna uttrycka sig verbalt.

Datainsamling

Data samlades inom genom intervjuer som bestod av 13 dppna fradgor som
inkluderade historia, relationen, copingstrategier, framtidstankar kanslor, behov
och problem forknippade med MS-diagnosen. Intervjuerna befann sig antingen
hemma eller p4 MS Society Center, dir varje partner intervjuades separat.
Intervjuerna spelades in och tog cirka 45 minuter for bada parter.

Dataanalys

Det genomfordes en dyadisk kvalitativ analys. Intervjuerna genomfordes och
kodades pa turkiska dér citaten sedan dversattes till engelska, samt kontrollerades
av en professionell oversittare. Det skapades teman som sedan kategoriserades,
baserat pé likheter och skillnader, som konvergenta och divergenta. De koder
som inte kunde kategoriseras placerades som oberoende teman och utvérderades
inte vidare.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

I resultatet forklarade forfattarna att paren upplevde oro dver symtom
fordndringar och om beroende av kontinuerlig vird i framtiden. Paren beskrev att
MS-diagnosen var en betydande roll i relationen. Paren beskrev olika problem
dér personen med MS klagade 6ver begriansad autonomi, klagade partnern dver
begrénsat socialt liv. Andra teman dér partnerna hade odelade erfarenheter och
synpunkter var ’sexuella problem”, “upplevelsen av symtom” och ”beddémning
av bristande forstdelse”. Slutsatsen visade pa att MS-diagnosen paverkade
relationen beroende pé de tidigare egenskaperna i relationen. Om paret hade en
positiv relation innan diagnosen resulterade det i att relationen blev dnnu battre,

medan om relationen hade problem sedan tidigare blev det virre efter diagnosen.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 1 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.
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Artikel 6

Information om artikeln

Referens

Ebrahimi, H., Hasankhani, H., Namdar, H., Khodadadi, E., & Fooladi, M. (2017).
Dealing with Chronic Illness: Experiences of Iranian Families of Persons with

Multiple Sclerosis — A Qualitative Study. Multiple Sclerosis International. 207.
Doi: https://doi.org/10.1155/2017/9243161

Land

Iran

Databas

PubMed

Syfte

Utforska copingstrategier hos familjevérdare till personer med multipel skleros i
Iran.

Metod

Kvalitativ metod och kvalitativ innehallsanalysmetod.

Urval

Deltagarna blev rekryterade genom flygblad som delades ut pa de lokala
klinikerna, sjukhusen och Multiple Sclerosis Society. Deltagarna var 14 kvinnliga
och 4 manliga familjevardare till personer med MS. Dessa familjevardare var
slutna slidktningar, mén, hustrur och forildrar, mellan aldrarna 26-54.
Inklusionskriterierna var att familjemedlemmarna skulle varit vardare minst sex
ménader och vara nira beslédktad med den vardade nérstdende med MS. Den
nérstdende skulle ocksé ge sitt samtycke. Arton stycken var beréttigade.

Datainsamling

Data samlades in genom ostrukturerade djupintervjuer med allménna frdgor om
erfarenheter, mote av behov och hantering av diagnosen. Forfattarna skrev dven
féltanteckningar nir deltagarna delade sina erfarenheter. Intervjuerna varade
mellan 45-60 minuter som sedan transkriberades.

Dataanalys

Data analyserades enligt konventionell innehéllsanalys. Intervjuerna transkriberas
ordagrant och sedan analyserades fOr att hitta priméra koder, som klassificerades
enligt likheter och skillnader. Forfattarna drog ut begrepp och underkategorier
som definierades och kodades sedan till huvudkategorier. I analysprocessen
anvindes MAXQDA-mjukvaran for att organisera och analysera data &nnu en
géng som resulterade i fem huvudkategorier och arton underkategorier.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

I resultatet presenterades att deltagarna forlitade sig pa gud nir det var svért och
upplevde hjélploshet, dér bon hjélpte dem att tolerera svéra tider och gav frid.
Deltagarna forklarade att tro pa gud gav dem tdlamod, hopp, mod och lugn. De
belyste ocksa att inducera hopp om framtiden minskade utmattning och lindrade
angest. Genom att vara optimism gav dem hopp. I slutsatsen beskrev forfattarna
att studiens resultat kan hjilpa narstdende, som vardar en familjemedlem med
multipel skleros, att informera om stdd som finns. Och att yrkesverksamheter och
hilsosystemchefer kan anvinda resultatet for att stodja patienter och deras
familjer for att forbéttra livskvalité och lindra komplikationer relaterat till
sjukdomen.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 1 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.
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Artikel 7

Information om artikeln

Referens

Gafari, S., Khoshknab, M-F., Nourozi, K. & Mohamadi, E. (2017). Informal
Caregivers’ Experiences of Caring of Multiple Sclerosis Patients: A Qualitative
Study. Iranian Journal of Nursing and Midwifery Research. 22(3). 243-247.
PMCID: PMC5494956

Land

Iran

Databas

PubMed

Syfte

Belysa informella vardgivares erfarenheter att varda patienter med multipel
skleros.

Metod

Kvalitativ metod med inslag av innehallsanalys vid dataanalys.

Urval

Deltagarna var 23 vérdgivare till anhoriga md MS som rekryterades fran MS-
Society, neurologimottagningar, rehabiliteringscenter, patienthem och sjukhus.

Datainsamling

Data samlades in genom ostrukturerade intervjuer mellan september 2013 och
augusti 2014. Intervjuerna varade mellan 50-90 minuter, dér deltagarna blev
intervjuade en eller tvéd génger. Forfattarna inledde intervjuerna med allménna
fragor om bland annat vardagen, omhéndertagandet och de kinslor som
framkommer.

Dataanalys

Data analyserades enligt en kvalitativ innehdllsanalys. Intervjuerna
transkriberades ordagrant och léstes igenom flera ganger. Sedan delades texten in
i betydelsenheter som kondenserades och abstraherades om de var lika, som
ockséd mirktes med koder. Koderna sorterades i underkategorier och
huvudkategorier beroende pé likheter och skillnader.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

I resultatet beskriv forfattarna att vardgivarna upplevde kénslan av trtthet och
hjélploshet, samt brist av socialt och statligt stod. Alla deltagare forklarade ha
psykiska symtom som depression, stress och dngest. Forfattarna beskrev hur
deltagarens roll i familjen paverkades och att de forsokte uppratthilla anhorigens
sjdlvstidndighet, samt uppmuntra att behélla befintliga formagor. Deltagarna
forklarade ocksé att de ansdg att empati och sympati var huvudkompontenter i
varden av deras anhorig. I slutsatsen beskriver forfattarna att studiens resultat kan
ge 0kad medvetenhet om behovet av stdd vid vard av MS-patienter, genom till
exempel stodprogram.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 1 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.
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Artikel 8

Information om artikeln

Referens

Hinton, D., & Kirk, S. (2016). Living with uncertainty and hope: A qualitative
study exploring parents’ experiences of living with childhood multiple sclerosis.
Sage Journals. 13(2). 88-99. Doi: https://doi.org/10.1177/1742395316664959

Land

England

Databas

CINAHL

Syfte

Syftet var att utforska erfarenheterna av fordldrar till barn med multipel skleros.

Metod

Kvalitativ metod med inslag av grounded theory.

Urval

Deltagarna var 31 forédldrar till barn i ldern 0—17 med multipel skleros.

Datainsamling

Data samlades in genom semistrukturerade djupintervjuer i deltagarnas
hemmiljo. Forfattarna kontaktade deltagarna med kontakt med sexton
specialistcenter och fyra frivilliga organisationer som tillhandaholl pediatriska
MS-tjénster. Intervjuerna var byggda runt tre omrdden fordiagnos, diagnos och
postdiagnos som ansédgs vara relevant. Intervjuerna inleddes med att deltagarna
fick beskriva nér de forst markte problem om barnets hilsa. Intervjufragorna var
flexibla som tilldt deltagarna att tala bredare. Intervjuerna spelades in,
transkriberades och varade mellan 60—180 minuter.

Dataanalys

Data analyserades induktivt i Nvivo som genererade och samlade in data som
sedan gav forfattarna teoretiska insikter och hjélpte till med att utveckla koder.
Forfattarna anvinde kodningsetiketter for att formedla deltagarnas fysiska och
kinslomadssiga reaktioner relaterat till sokning av information, frustration och
sOka svar. Forfattarna skrev analytiska anteckningar vid sidan av kodningen.
Direfter anvinde sig forfattarna av teoretiskt urval, dar mellankodning anvédndes
for att ateransluta data genom att utveckla individuella kategorier. De
identifierade en kdrnkategori “living with uncertainty”. Under analysen av data
kodade forfattarna sjélvstandigt och traffades regelbundet.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

Resultatet i studien visade att den dominerande kénslan hos foréldrar till barn
med ms var osékerhet relaterat till framtiden, interaction, diagnostic och generell
daglig osédkerhet. Osdkerheten forsokte fordldrarna hantera med specifika
strategier, vilket kunde ge ytterligare osdkerhet, men att kénslan av osékerhet
ocksé kunde ge hopp om framtiden med diagnosen. Slutsatsen beskrev forfattarna
var att osdkerhet spelade en roll for att skapa hopp, men att detta kan leda till att
fordldrarna bortse stod och informationskéllor som skulle hota deras hoppfullhet.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 1 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.
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Information om artikeln

Referens

Moberg, J-Y., Larsen, D., & Bradsgaard, A. (2016). Striving for balance between
caring and restraint: young adult’s experiences with parental multiple sclerosis.
Journal of Clinical Nursing. 26(9—10). 1363—1374. Doi: https://doi-
org.ezproxy.bib.hh.se/10.1111/jocn.13587

Land

Danmark

Databas

PsycINFO

Syfte

Utforska hur unga vuxna mellan 18-25 ar upplever att vixa upp med en forélder
med multipel skleros och hur dessa upplevelser fortsétter att pdverka deras
dagliga liv.

Metod

Kvalitativ design med fenomenologisk metod.

Urval

Deltagarna var 14 unga vuxna frdn Danmark i dldrarna 18-25 ér.

Datainsamling

Data samlades in genom intervjuer med dppen design att deltagarna har mojlighet
att dela med sig fritt om erfarenheter och det dagliga livet. Intervjuerna spelades
in och varade mellan 53 minuter till tre timmar och 30 minuter. Sedan
transkriberades intervjuerna ordagrant.

Dataanalys

Data analyserades genom att forfattarna forst transkriberade intervjuerna
ordagrant av den forsta forfattaren och en sekreterare, dir den forsta forfattaren
sedan redigerade sekreterarens utskrifter. Direfter identifierades betydelserika
enheter som sedan formulerades om och skapade dominerade teman som gav
underteman, vilket syntetiserade fortitade teman. Dérefter anvindes en
fenomenologisk metod for att kondensera teman.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

I resultatet forklarade forfattarna att deltagarnas erfarenhet att ta hand om deras
fordldrar med MS-diagnos paverkade andra néra relationer. Deltagarna beskrev
hur de hjilpte till och tog ansvar dver hushéllssysslorna, vilket for de flesta inte
ansdgs som en borda och namnde fordelen med att ta ansvar. Deltagarna
tenderade ocksa att undanhélla sina kénslor och dnskningar, samt visade
aterhdllsamhet. Vissa upplevde skam och fyra deltagare lidit av &ngest och
depression under skoltid. Slutsatsen i studien var att de stdrsta utmaningarna for
deltagarna var att uppna balansen mellan att ta hand om andra och kunna uppné
sina egna behov.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 1 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.
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Information om artikeln

Referens

Neate, S-L., Taylor, K-L., Jelinek, G-A., De Liveria, A-M., Simpson Jr, S.,
Bevens, W., & Weiland, T-J. (2019). On the path togheter: Experiences of
partners of people with multiple sclerosis of the impact of lifestyle modification
on their relationship. Health and Social Care in the community. 27(6). 1515-
1524. Doi: https://doi.org/10.1111/hsc.12822

Land

Australien

Databas

CINHAL

Syfte

Syftet pa studien var att “utforska perspektiven och erfarenheterna hos partners
till personer med MS, nér personer med MS hade genomfort en intensiv
bostadsworkshop om hilsosam livsstil, att forsta effekten av MS och
livsstilsfordndringar pa dessa partners upplevelser av deras forhdllande”.

Metod

Studien har en kvalitativ design, dér forfattaren anvénde en
tolkningsfenomenlogisk metod.

Urval

Intervjupersonerna var partners till personer med MS som deltagit i
bostadsworkshopen som innehaller matverkstdder, interaktiva foreldsningar,
gruppbaserade aktiviteter, teori och praktik av meditation. Av 345 personer som
deltog i workshop i Australien, Nya Zeeland, Storbritannien och Europa mellan
ar 2002-2016 var 280 par, som elektroniskt randomiserades och kontaktades via
e-post. Deltagarna skulle tala engelska och vara i ett partnerforhallande med en
person med MS som deltog i workshopen.

Datainsamling

Data samlades in genom intervjuer som genomfordes mellan juli och oktober
2016 via telefon eller mote via Skype. Intervjuerna varade fran 20—62 minuterna.
Intervjuerna bestod av breda frigor, dir deltagarna ocksé fick mojlighet att
fortydliga och utveckla sina svar.

Dataanalys

Data analyserades enligt en hermeneutisk tolkningsprocess, dér tva forskare
utforde analysprocessen efter att ha erként antagande och forutfattade meningar.
Ett tolkningsteam som bestod av tre forskare traffades kontiunerligt, dar data
analyserades och nya teman utvecklades. Det identifierades fyra dvergripande
teman som Overvidgdes separat och analyserades dnnu en ging.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

I resultatet framkom att partners uppgav ge stdd till sin partner med MS pa bade
praktiska och kdnsloméssiga sitt, genom att uppmuntra och gora fordndringarna
tillsammans. Partners forklarade att MS presenterade utmaningar for relationen
relaterat till att forsta kdnslor och beteenden, vilket gav svarigheter att forsta och
svara pa kdnsloméssiga behov. Forfattarna identifierade att lagarbete var viktigt
for att genomfora fordndringar 1 livsstilen. I slutsatsen beskrev forfattarna att
partners lyfte erfarenheter att genomfora denna resa tillsammans, vilket
resulterade i bittre kommunikation och kénslan av stdrre anknytning.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 1 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.
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Referens

Rollero, C. (2016). The Experience of Men Caring for a Partner With Multiple
Sclerosis. Journal of Nursing Scholarship. 48(5). 482-489. Doi:
https://doi.org/10.1111/jnu.12231

Land

Italien

Databas

CINAHL

Syfte

Utforska erfarenheten av manliga vardgivare som lever med en partner med
multipel skleros (MS).

Metod

Kvalitativ metod med inslag av grounded theory.

Urval

Deltagarna var tjugofyra mén eller partner till en kvinna med diagnosen MS i
minst 1 &r, som rekryterades genom de italienska sektionerna av Multiple
Sclerosis International Federation. Deltagarna var mellan aldrarna 37-68.

Datainsamling

Data samlades in genom djupintervjuer mellan juni och september 2015, som
genomfordes av en kvinnlig psykologi. Intervjuerna skedde ansikte mot ansikte i
deltagarnas hem. Intervjuerna startades alltid med korta sociodemografiska
fragor, som sedan ledde till fragor om upplevelsen av diagnosen. Forskaren
uppmuntrade deltagarna till djupgéende beskrivning. Intervjuerna spelades in och
varade mellan 35 minuter till 1 timme och 45 minuter.

Dataanalys

Data analyserades samtidigt som intervjuerna genomfordes, eftersom metoden
grounded theory anvéndes. Forfattarna anvénde sig ocksé utav tematisk analys
induktiv utan ett forutbestimt kodningsschema. Forfattarna involverade ocksé in
en rad-for-rad kodning med koder som hade ursprung i intervjuerna. Sedan
anvindes en tre stegs kodningsmetod.

Bortfall

Redovisas ej.

Resultat/Slutsats

Resultatet belyste att rollen som vérdare till sin anhorig blev i de flesta fall
dominerande och en stor del av deltagarna rapporterade om forédndringar inom
paret efter diagnosen. Deltagarna diskuterade bristen pa socialt stod som
minskade med tiden och hur de traditionella konsrollerna vixlades mellan dem
och sin partner. Deltagarna upplevde radsla for osékerhet relaterat till
sjukdomsforloppet och bristen pd information. Slutsatsen beskriver att teorin
involverar bade den pragmatiska och emotionella nivan, ddr den pragmatiska
nivén belyser ett samband mellan de virdande krdvande egenskaperna och
forlusten av autonomin. Medan den emotionella nivan visar pé tre aspekter for att
minska vardgivarens vilbefinnande, uppfattning om bristande socialt stdd, ridsla
for framtiden och jamfora nuet med det forflutna.

Vetenskaplig kvalitet

Grad 1 enligt Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall.
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Bilaga D

Tabell 4: Oversikt pa kategorier samt underkategorier

Kategori

Underkategori

Fordndring 1 livet

-Fordndrade familjeroller
-Anpassa sig

-Alltid pa sin vakt
-Ekonomisk péverkan

Kénslomaéssiga upplevelser

Acceptans av situationen

Behov av stod
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