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Abstrakt 
Bakgrund: Huntingtons sjukdom (HS) är en ärftlig, obotlig sjukdom som leder 
till ett successivt ökande vårdbehov. Vårdpersonal kan ha svårt att tillgodose 
den sjukes komplexa behov och närstående kan vara ett stöd till personer med 
HS. Kroniska sjukdomar påverkar inte bara den sjuke, utan kan även påverka 
närståendes liv. Syfte: Syftet med studien var att beskriva upplevelsen av att ha 
en familjemedlem med Huntingtons sjukdom. Metod: En litteraturstudie 
genomfördes där 12 vetenskapliga artiklar inkluderades och analyserades med 
kvalitativ innehållsanalys med manifest ansats. Resultat: Analysen resulterade 
i fyra slutkategorier: Ett förändrat oförutsägbart beteende skapar otrygghet; 
Sjukdomen överskuggar närståendes livsutrymme; Oro för den sjukes framtid 
och sin egen; Stöd och strategier är viktigt för att orka med. Den sjukes 
förändrade beteende påverkade relationer och trygghet och närstående upplevde 
ökat ansvar vilket begränsade deras liv. Oro upplevdes för den sjuke, men även 
för sin egen risk att drabbas av HS. Situationen hanterades på olika sätt och det 
framkom olika behov av både praktiskt och känslomässigt stöd som inte alltid 
tillgodosågs. Slutsats: Utifrån närståendes omfattande utmaningar som 
framkom i studien har ett överhängande behov av stöd identifierats. Genom ett 
familjecentrerat förhållningssätt kan sjuksköterskor stödja och inkludera 
närstående samtidigt som hela familjens hantering av situationen kan främjas. 

 
Nyckelord: Omvårdnad, närstående, familjemedlem, upplevelser, 
litteraturstudie, kvalitativ innehållsanalys, Huntingtons sjukdom 
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Huntingtons sjukdom (HS) är en neurologisk, ärftlig sjukdom orsakad av en mutation i DNA. 

HS leder till successiva försämringar av motoriska och kognitiva funktioner i kombination med 

psykiatriska symtom. I Sverige uppskattas mellan 6–12 personer av 100 000 leva med 

sjukdomen och barn till drabbade löper 50 % risk att insjukna då ärftligheten är autosomalt 

dominant. Symtomdebut sker vanligen mellan 30- och 50 årsåldern med ett progressivt förlopp 

och en överlevnad på omkring 20–25 år (Socialstyrelsen, 2017). HS kan debutera i alla åldrar 

och det finns en juvenil, ovanligare typ som uppträder innan 20-årsåldern (Frank, 2014; 

Socialstyrelsen, 2017). Att drabbas av HS kan upplevas som en förlust av sig själv, sin 

självständighet och livskvalitet. HS kan leda till rädsla för att bli en börda för andra, men även 

upplevelser av skuld och rädsla att föra sjukdomen vidare till sina barn (Mahmood et al., 2022).  

  

HS drabbar hjärnan och leder till symtom som ofrivilliga rörelser, försämrad balans samt tal- 

och sväljsvårigheter, men kan även innebära förändrat beteende och personlighet. Depression, 

ångest, apati och aggressivitet kan förekomma liksom kognitiva problem som försämrad 

förmåga att minnas, förstå, planera och anpassa sig (Socialstyrelsen, 2017). HS kan även orsaka 

störd nattsömn och förändrad dygnsrytm (Anderson et al., 2018; Socialstyrelsen, 2017). Idag 

finns ingen behandling som botar HS utan behandling syftar till att lindra symtom och förbättra 

livskvaliteten (Urrutia, 2019). Psykiska symtom kan lindras med antidepressiva läkemedel och 

neuroleptika kan lindra motoriska symtom (Frank, 2014). Initialt kan vardagen fungera med 

bibehållen självständighet, men när funktioner försämras ökar behovet av stöd och slutstadiet av 

HS kan innebära behov av vård dygnet runt (Urrutia, 2019). Att livstiden förkortas vid HS beror 

vanligen på komplikationer som kan uppstå på grund av begränsad rörelseförmåga och en 

mindre del av dödsfallen beror på självmord (Frank, 2014).  

  

En kronisk sjukdom kan förändra relationer i familjen då roller och ansvar kan förändras och 

den sjuke kan bli en börda som ett resultat av övriga familjemedlemmars ökade ansvar. 

Framtiden kan kännas osäker med negativ påverkan på familjemedlemmarnas välbefinnande, 

vilket kan hanteras genom att försöka leva i nuet (Årestedt et al., 2014). Kroniskt sjuka personer 

kan uppleva att närståendes delaktighet i möten med vårdpersonal stärker deras talan och 

närstående kan uppleva samarbetet med vårdpersonal betydelsefullt för att hantera livet 

(Årestedt et al., 2018). En kronisk sjukdom kan innebära upplevelse av konstant osäkerhet i 

familjen, vilket kan påverkas av vårdpersonalens agerande. Att bli informerad och inkluderad i 

planering och beslut i vården kan minska osäkerhet, medan motsatsen kan förstärka osäkerhet 

(Eggenberger et al., 2011). 
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Att leva med HS och vara medveten om sin dåliga prognos kan medföra rädsla för vad framtiden 

kan innebära. Tankar på framtiden kan vara svåra att hantera och undviks därför av en del, 

medan andra förbereder sig för framtiden genom att planera för framtida vårdbehov eller göra en 

förhandsansökan för dödshjälp för att slippa leva det liv de fruktar (Ekkel et al., 2021). Personer 

med HS kan känna avund på människor som kan göra långsiktiga planer och svårigheter att 

kommunicera kan resultera i undvikande av kommunikation med andra människor (Mahmood et 

al., 2022; Zarotti et al., 2019). Humöret kan växla snabbt och den sjuke kan uppleva svårigheter 

att hålla känslorna stabila. En del känner inte igen sig själv när de är lättretliga eller skriker åt 

andra, men förstår att sjukdomen har förändrat deras beteende (Zarotti et al., 2019).  

  

Vårdpersonal med erfarenhet att jobba med personer med HS kan uppleva svårigheter att förstå 

dem eftersom talet kan vara otydligt samtidigt som mimik, kroppsspråk och kognition påverkas. 

Det kan vara svårt att avläsa den sjukes känslor, behov och viljor eller att veta om personen 

förstår och personal kan uppleva sig ta beslut över personens huvud. Att känna personen med 

HS väl, ta hjälp av närstående och att ha kunskap om sjukdomen beskrivs underlätta förståelsen 

(Nygaard Grimstvedt et al., 2021). Viktiga faktorer från personalens sida är tid, lugn och 

tålamod samt att använda enkla, kortfattade meningar och undvika snabba byten av 

samtalsämnen (Nygaard Grimstvedt et al., 2021; Urrutia, 2019). Personer med HS kan inte alltid 

förmedla sina grundläggande behov och om dessa inte identifieras av någon annan finns risk för 

komplikationer som undernäring eller uttorkning (Urrutia, 2019). HS kan medföra försämrat 

omdöme och innebära risk för fall, trycksår och aspiration (Perkins, 2017). Multiprofessionellt 

arbete är viktigt för att bedöma behov och förebygga risker i vården av personer med HS 

(Perkins, 2017; Urrutia, 2019).  

 

Närstående bör göras delaktiga i vården och sjuksköterskan behöver efterfråga deras åsikter 

eftersom de kan fungera som ett stöd till personer med HS och bistå med vård i 

hemmet. Sjuksköterskan bör se över hur HS hanteras i hemmet och om familjen har behov av 

stöd eller rådgivning när sjukdomen fortskrider (Urrutia, 2019). En del närstående uppger att det 

kan vara svårt att hitta stödboenden och vårdpersonal med kompetens om HS och den komplexa 

hälsoproblematik sjukdomen innebär (Skirton et al., 2010).  

  

HS kan påverka den drabbade på flera sätt, det kan vara en utmaning att leva med prognosen och 

närstående kan vara ett viktigt stöd. Kroniska sjukdomar kan påverka närståendes liv och HS 

ärftlighet skulle kunna innebära ytterligare påfrestningar. Därför blir det viktigt att identifiera 

närståendes behov och för detta behövs ökad insikt i deras upplevelser, vilket denna studie kan 

bidra med. Närstående definieras i Socialstyrelsens termbank (2004) som en person med nära 
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relation till individen. I denna studie definieras närstående som barn, partner och syskon till den 

sjuke. Denna studie kan bidra med ökad kunskap hos sjuksköterskor för att bättre kunna bemöta 

närstående, identifiera stödjande åtgärder och tillgodose deras behov. Studiens resultat kan 

komma sjuksköterskor, närstående och patienten till nytta. Syftet med studien var att beskriva 

upplevelsen av att ha en familjemedlem med Huntingtons sjukdom. 

  

Metod 
För att beskriva upplevelsen av att ha en familjemedlem med HS utfördes en litteraturstudie av 

kvalitativ metod. Med en kvalitativ metod kan erfarenheter studeras för att uppnå ökad förståelse 

för hur det studerade fenomenet upplevs (Henricson & Billhult, 2017, s. 111–112). Data 

insamlades från vetenskapliga artiklar med kvalitativ metod och litteraturstudien utfördes med 

induktiv ansats, vilket enligt Bengtsson (2016) innebär att insamlad data ligger till grund för de 

slutsatser som skapas.  

  

Litteratursökning 

Litteratursökning utfördes i PubMed, CINAHL och PsycInfo, tre bibliografiska databaser vilka 

Polit och Beck (2017, s. 92) lyfter som lämpliga inom omvårdnadsforskning. Först utfördes en 

pilotsökning, vilket enligt Willman et al. (2011, s. 61) görs för att säkerställa tillgänglighet av 

vetenskapliga artiklar inom valt forskningsområde. För att identifiera lämpliga sökord och få så 

relevanta träffar som möjligt slogs tänkta sökord upp i respektive databas ämnesordlista, i 

enlighet med Willman et al. (2011, s. 69). Identifierade ämnesord kombinerades med fritext och 

sökorden sammansattes till sökblock med den booleska operatorn OR, vilka sedan sammansattes 

till en söksträng med operatorn AND. Operatorn OR breddar sökningen medan AND avgränsar 

sökningen (Willman et al., 2011, s. 73). Trunkering (*) användes när ord ansågs relevanta med 

flera ändelser, vilket enligt Willman et al. (2011, s. 76) leder till att ordet söks på med samtliga 

möjliga ändelser. Den systematiska litteratursökningen presenteras i tabell 1.  

  

Inklusionskriterier var studier om närstående som hade eller hade haft en familjemedlem med 

HS som var skrivna med engelsk text, publicerade senaste 15 åren och tillgängliga utan kostnad. 

Exklusionskriterier var studier som handlade om den juvenila formen av HS. Urval av artiklar 

till litteraturstudien utfördes genom att läsa titel och abstrakt i de artiklar litteratursökningen 

genererade. Totalt valdes tolv artiklar ut för kvalitetsgranskning, vilka svarade på studiens syfte 

och var av kvalitativ metod. Samtliga utvalda artiklar fanns bland träffarna i PubMed, utvalda 

träffar i CINAHL och PsycInfo var dubbletter.  
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Tabell 1 Översikt av systematisk litteratursökning 
Syftet med sökning: Beskriva närståendes upplevelser av att ha en familjemedlem med Huntingtons 
sjukdom.  
PubMed 2022-01-24 Begränsningar: engelsk text, publicerad 2007–2022.  
Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 
1 MeSH Huntington Disease 12 985  
2 FT Huntington chorea 23 027  
3  1 OR 2 23 027  
4 MeSH Family 346 365  
5 FT Relatives 2 835 324  
6  4 OR 5 2 835 324  
7 FT Experience* 1 215 902  
8 FT Perspective* 394 103  
9  7 OR 8 1 556 826  
10 MeSH Qualitative Research 71 364  
11 FT Qualitative 342 536  
12  10 OR 11 342 767  
13  3 AND 6 AND 9 AND 12 46 12 

 
 
  

CINAHL 2022-01-24 Begränsningar: engelsk text, publicerad 2007–2022. 
Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 
1 CH Huntington’s Disease 1996  
2 FT Huntington chorea 1638  
3  1 OR 2 2045  
4 CH Family 44 387  
5 FT Relatives 16 947  
6  4 OR 5 58 329  
7 FT Experience* 501 931  
8 FT Perspective* 153 293  
9  7 OR 8 619 286  
10 CH Qualitative Studies 128 598  
11 FT Qualitative 195 348  
12  10 OR 11 195 348  
13  3 AND 6 AND 9 AND 12 5 3 

PsycInfo 2022-01-27. Begränsningar: engelsk text, publicerad 2007–2022. 
Söknr *) Söktermer Antal träffar Antal valda 
1 PH Huntingtons Disease 3391  
2 FT Huntington Chorea 3223  
3  1 OR 2 3593  
4 PH Family 74 278  
5 FT Relatives 194 398  
6  4 OR 5 262 649  
7 FT Experience* 740 506  
8 FT Perspective* 342 966  
9  7 OR 8 999 856  
10 PH Qualitative Methods 10 163  
11 FT Qualitative 203 425  
12  10 OR 11 203 425  
13  3 AND 6 AND 9 AND 12 9 4 
*MeSH – Mesh termer i databasen PubMed, CH – CINAHL headings i databasen CINAHL, PH – PsycInfo 
headings i databasen PsycInfo, FT – fritextsökning.  
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Kvalitetsgranskning 

Utvalda studier kvalitetsgranskades enligt Luleå Tekniska Universitets (LTU, u.å.) mall för 

kvalitetsgranskning. Vid kvalitetsgranskning bör en mall anpassad till studiens design användas 

(Mårtensson & Fridlund, 2017, s. 428). Enligt mallen (LTU, u.å.) granskas teoretiska och 

empiriska kriterier utifrån huvudrubrikerna material och metod, resultat, diskussion och etiska 

kriterier med hjälp av frågor för respektive område. Granskningsmallen innehåller totalt 21 

frågor som kan besvaras med “ja” eller “nej/oklart”, vilket ligger till grund för bedömningen av 

studiens kvalitet som kan bedömas vara hög, acceptabel eller bristande. Om samtliga frågor 

besvaras med “ja” bedöms artikeln vara av hög kvalitet och om enstaka frågor besvaras med 

“nej” kan kvaliteten anses acceptabel beroende på vilka kvalitetskriterier som saknas. Om 

flertalet frågor besvaras med “nej” kan kvaliteten anses bristande. Samtliga utvalda studier 

bedömdes ha hög eller acceptabel kvalitet vilket var ett krav för inklusion. Kvalitetskriterier som 

saknades i artiklarna med acceptabel kvalitet orsakade inte betydande brister för kvaliteten. 

Inkluderade studier redovisas i tabell 2.  

  
Tabell 2 Översikt över artiklar som ingår i analysen (n=12) 

Författare 
(År)  
Land 

Typ av 
studie 

Deltagare 
 

Metod  
Datainsamling/ 
Analys 

Huvudfynd Kvalitet 
(Hög, 
acceptabel, 
låg) 

Forrest 
Keenan et al. 
(2007) 
Storbritannien  
 
 

Kvalitativ 
 

33 barn till 
personer 
med HS (21 
kvinnor, 12 
män, 13–28 
år) 
 

Semistrukturerade 
intervjuer/ 
Tematisk analys, 
Grounded theory 
 

Att växa upp i en familj med 
HS kan innebära att inta en 
vårdande roll och vuxen-
ansvar samt oro över sin 
egen risk. En del utvecklar 
strategier för att hantera 
situationen bättre än andra.  
 

Acceptabel 
 

Forrest 
Keenan et al. 
(2009) 
Storbritannien  
 
 

Kvalitativ 
 

33 barn till 
personer 
med HS (21 
kvinnor, 12 
män, 13–28 
år) 

Semistrukturerade 
intervjuer/ 
Tematisk analys, 
Grounded theory 

HS avslöjas på olika sätt 
inom familjer; en del unga 
har alltid vetat, andra 
informeras gradvis och 
ibland hålls HS hemligt, 
vilket påverkar upplevelsen 
av att få reda på HS.   
 

Acceptabel 

Hartelius et 
al.  
(2010) 
Sverige 
 

Kvalitativ 
 

28 (11 med 
HS, 7 
närstående, 
10 vård-
personal) 
 

Semistrukturerade 
intervjuer, 
individuella & 
fokusgrupper/ 
Tematisk 
innehållsanalys 
 

Kommunikationen 
förändrades av HS. Den 
sjuke har behov av att andra 
anpassar sig, närstående 
behöver mer stöd och 
vårdpersonal behöver mer 
information om HS. 
 

Acceptabel 
 

Kjoelaas et al. 
(2020) 
Norge 
 
 
 
 
 

Kvalitativ 
 

36 (26 
kvinnor, 10 
män, 13–65 
år)  
 

Semistrukturerade 
intervjuer/ 
Tematisk analys 
 

Att växa upp i en familj med 
HS innebar utmaningar med 
familjedynamik, socialt liv, 
myndigheter samt känslo-
mässiga utmaningar med risk 
för unga personers hälsa.  
 

Hög 
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Författare 
(År)  
Land 

Typ av 
studie 

Deltagare 
 

Metod  
Datainsamling/An
alys 

Huvudfynd Kvalitet 
(Hög, 
acceptabel, 
låg) 

Kjoelaas et al. 
(2022) 
Norge 
 

Kvalitativ  
 

36 (26 
kvinnor ,10 
män, 13–65 
år) 
 

Semistrukturerade 
intervjuer/ 
Fenomenologisk 
analys 
 

Uppväxten i en familj med 
HS präglades av negativa 
händelser som orsakade 
osäkerhet, rädsla, förlust och 
bristande vård. Stöd kunde 
påverka upplevelsen och 
toleransen. 
 

Hög 
 

Mand et al.  
(2015) 
Australien 

Kvalitativ  
 

10 
ungdomar 
(13–20 år) 

Semistrukturerade 
intervjuer/ 
Tematisk analys 

Utöver vanliga utmaningar 
som ungdom, upplevs i 
familjer med HS större 
ansvar och påfrestningar. 
Familjeförhållanden kunde 
vara komplexa. 
 

Acceptabel 
 

Oliveira et al.  
(2020) 
Portugal 
 

Kvalitativ 
 

10 
närstående 
(8 kvinnor, 2 
män, 28–72 
år)  
 

Semistrukturerade 
intervjuer/ 
Tematisk analys, 
Grounded theory 
 

Att en familjemedlem 
diagnostiserades med HS 
ledde till tillbakablickar till 
tidigare generationer för att 
söka förståelse.  
 

Acceptabel 
 

Røthing et al. 
(2014a) 
Norge 
 

Kvalitativ 
 

15 
närstående 
vårdare (12 
kvinnor, 3 
män, 20–67 
år) 
 

Semistrukturerade 
intervjuer/ 
Tematisk analys 
 

Närstående försökte upprätt-
hålla balansen mellan egna 
och den sjukes behov. Med 
tiden kunde inte egna behov 
prioriteras och livet lades på 
is till följd av HS.  
 

Acceptabel 
 

Røthing et al.  
(2014b) 
Norge 
 
 
 

Kvalitativ  
 

15 
närstående 
vårdare (12 
kvinnor, 3 
män, 20–67 
år)  
 

Semistrukturerade 
intervjuer/ 
Tematisk analys 
 

HS kan ha betydande 
påverkan på roller och 
relationer i familjen. Rollen 
som vårdare kan överskugga 
tidigare roller och vård-
bördan kan splittra familjen. 
 

Acceptabel 
 

Røthing et al.  
(2015) 
Norge 
 
 

Kvalitativ  
 

15 
närstående 
vårdare (12 
kvinnor, 3 
män, 20–67 
år) 
 

Semistrukturerade 
intervjuer/ 
Tematisk analys  
 

Närstående sökte sig till 
sjukvården i hopp om att 
förstå HS och dela sina 
besvär med kunnig personal. 
Förtydligande av roller och 
delaktighet var viktigt. 
 

Acceptabel 
 

Sparbel et al.  
(2008) 
USA 
 

Kvalitativ 
 

32 (23 
kvinnor, 9 
män, 14-18 
år) 
 

Fokusgrupps-
intervjuer/ 
Innehållsanalys 
 

Tonåringar upplevde sig leva 
i skuggan av HS och kände 
sig ensamma i och utanför 
familjen. Familjelivet var 
svårt och roller förändrades.  
 

Acceptabel 
 

Williams et 
al. 
(2009) 
USA 
 

Kvalitativ 
 

42 
närstående 
vårdare (27 
kvinnor, 15 
män, varav 
35 partner, 6 
föräldrar, 1 
syskon) 

Fokusgrupps-
intervjuer/  
Tematisk analys, 
Grounded theory 
 

Närståendevårdare kan upp-
leva känslomässigt lidande, 
förlust av relationer och oro 
över barnens risk.  

Acceptabel 
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Analys 

En kvalitativ innehållsanalys med manifest ansats utfördes i enlighet med Bengtsson (2016), 

som beskriver att en manifest ansats innebär att arbeta textnära, återge det konkreta innehåll som 

beskrivs och undvika att tolka texten. Utvalda artiklar lästes först igenom för att skapa en 

helhetsbild och förståelse av innehållet, i enlighet med Bengtsson (2016). Från de tolv utvalda 

artiklarna extraherades sedan textenheter. Textenheterna markerades i originaltexten, märktes 

med ett siffersystem för att enkelt återfinnas i respektive artikel och placerades i en tabell inför 

kommande kategorisering. Textenheter är stycken eller meningar som svarar på studiens syfte 

och att arbeta i en tabell under analysen medför transparens över processen från insamlad data 

till slutgiltigt resultat, vilket stärker analysens kvalitet (Bengtsson, 2016). Artiklarna lästes sedan 

igenom igen med de markerade textenheterna för att kontrollera att inget innehåll av relevans 

hade exkluderats, i enlighet med Bengtsson (2016). Totalt extraherades 342 textenheter som 

därpå översattes till svenska och kondenserades. Bengtsson (2016) beskriver kondensering som 

att förkorta texten utan att innehållet förloras.  

  

Sedan påbörjades kategoriseringen, vilket Bengtsson (2016) beskriver som en process där 

kategorier identifieras utifrån insamlad data. Kondenserade textenheter med liknande innehåll 

sammanfördes och skapade de 22 första underkategorierna. Underkategorierna överfördes från 

tabellen till ett enskilt dokument där kategoriseringen fortsatte och underkategorier med 

liknande innehåll sammanfördes därefter stegvis till kategorier. Innehållet i respektive kategori 

ska vara enhetligt och de olika kategorierna ska vara tydligt separerade från varandra så att data 

enbart passar i en kategori (Bengtsson, 2016). Kategoriseringen i denna studie utfördes i tre steg 

och resulterade i fyra slutkategorier som redovisas i studiens resultat. Bengtsson (2016) 

beskriver att kategoriseringen kan anses färdig när kategorierna på ett rimligt sätt förklarar den 

formulerade forskningsfrågan.  

 

Forskningsetiska överväganden 

Kjellström (2017, s. 62–64) beskriver Belmontrapportens etiska principer vilka är respekt för 

personer, göra-gott-principen och rättviseprincipen. Principerna redogör för att personers 

autonomi ska respekteras där deltagande i forskning ska vara frivilligt och föregås av ett 

informerat samtycke, risker ska inte överväga forskningens nytta och deltagare ska behandlas på 

lika villkor. För att utföra denna litteraturstudie med respekt för grundläggande etiska principer 

inkluderades bara studier som redovisade noggranna, etiska överväganden eller genomgått 

etikprövning i enlighet med Mårtensson och Fridlund (2017, s. 434). Göra-gott-principen 

innebär att forskningsfrågan ska besvaras med så få risker som möjligt (Kjellström, 2017, s. 63). 

Eftersom denna litteraturstudie baserades på redan befintliga data från tidigare studier 
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minimerades risker för studiedeltagare. Kjellström (2017, s. 72–73) beskriver att en risk vid 

litteraturstudier kan vara författarens felaktiga tolkningar till följd av bristande förståelse för 

inkluderade artiklar. För att minimera denna risk lästes inkluderade artiklar flera gånger, 

diskuterades och översattes med digitala uppslagsverk för att skapa en korrekt förståelse av 

innehållet och en manifest ansats användes vid analysen för att minska risken för tolkningar. För 

att rättvist besvara syftet och behandla data likvärdigt eftersträvades ett neutralt förhållningssätt 

där all data som svarade mot studiens syfte inkluderades.  

 

Resultat 
Analysen resulterade i fyra slutkategorier som redovisas i tabell 3. Kategoriernas innehåll 

beskrivs i brödtext som illustreras med citat. 

 
Tabell 3 Översikt av kategorier (n=4) 
Kategorier 
Ett förändrat oförutsägbart beteende skapar otrygghet  

Sjukdomen överskuggar närståendes livsutrymme 

Oro för den sjukes framtid och sin egen  

Stöd och strategier är viktigt för att orka med  

 
 

Ett förändrat oförutsägbart beteende skapar otrygghet 

Studier (Kjoelaas et al., 2020; 2022) beskrev närståendes upplevelse av att personen med HS 

förändrades i takt med sjukdomens utveckling där förändringar av personlighet, humör och 

beteende överskuggade personens sanna egenskaper. Beteendet var svårt att förstå och barn 

kunde tro att det berodde på dem (Kjoelaas et al., 2020; 2022) och känna sig generade, 

förolämpade eller avvisade vilket minskade förtroendet för föräldern (Kjoelaas et al., 2022). 

Försämrad kognition påverkade familjens samspel och kommunikation (Hartelius et al., 2010; 

Sparbel et al., 2008) och konversationer försvårades eftersom den sjukes förmåga att 

kommunicera och ändra perspektiv försämrades samtidigt som närstående var osäkra på om 

personen förstod dem (Hartelius et al., 2010).  

  

Studier (Kjoelaas et al., 2020; 2022; Røthing et al., 2014b; Williams et al., 2009) visade att 

närstående upplevde en förlust av personen som en gång var. Barn saknade bandet som tidigare 

funnits till föräldern med HS när föräldrabarn-relationen förlorades (Kjoelaas et al., 2020; 2022; 

Mand et al., 2015) och barn blev den stödjande parten. Partner till den sjuke saknade det 

jämställda partnerskapet och den förlorade kärleksrelationen (Røthing et al., 2014b; Williams et 

al., 2009). Ibland beskrevs även en fysisk förlust vid separation eller när den sjuke flyttade till 
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ett vårdhem (Kjoelaas et al., 2022) och HS beskrevs splittra familjen (Forrest Keenan et al., 

2009; Røthing et al., 2014b).  

  

And the thing that I had learned the greatest from it was that I had to learn to 

fall out of love with him. And I love him dearly and I take care of him. But I’ve 

got this mother-child relationship. And that is what has helped me a great deal. 

I love him dearly, he’s very important to me, but I’m not in love with him 

anymore. And that was a very hard thing to do. But I learned to do it. (Williams 

et al., 2009, s. 794) 

  

Studier (Kjoelaas et al., 2020; 2022; Sparbel et al., 2008) beskrev att konflikter ofta förekom och 

att hemmet upplevdes osäkert då personen med HS kunde vara aggressiv (Hartelius et al., 2010; 

Kjoelaas et al., 2020; Mand et al., 2015) och våldsam (Forrest Keenan et al., 2007; Kjoelaas et 

al., 2022; Mand et al., 2015; Oliveira et al., 2020). Studier (Forrest Keenan et al., 2007; 2009; 

Kjoelaas et al., 2020; 2022; Mand et al., 2015; Oliveira et al., 2020) visade att närstående kunde 

utsättas för eller bevittna våld och övergrepp i hemmet. Den friska föräldern tvingades skydda 

yngre barn och kunde inte lämna dem ensamma med den sjuke (Røthing et al., 2014b). Våldet 

medförde otrygghet och ungdomar var rädda för föräldern (Forrest Keenan et al., 2007; Kjoelaas 

et al., 2022) vilket kunde resultera i sena kvällar, alkohol eller droger (Forrest Keenan et al., 

2007). Närstående anpassade sitt beteende för att undvika konflikter (Hartelius et al., 2010; 

Kjoelaas et al., 2020; 2022; Mand et al., 2015), var lyhörda för den sjukes behov och undvek att 

säga något som orsakade upprördhet (Kjoelaas et al., 2020; 2022; Mand et al., 2015). Ibland 

kunde föräldrar trigga varandra och även den friska föräldern kunde vara våldsam och aggressiv 

(Kjoelaas et al., 2022). 

  

My dad is really passive and gentle and friendly, he’s very calm, and never says 

a bad word about anyone, and all of a sudden he was belting my sister and 

belting the dog, really cutting himself off from the family, really detached, really 

angry. (Mand et al., 2015, s. 211) 

  

Den sjukes humör växlade snabbt vilket gjorde atmosfären i hemmet oförutsägbar (Kjoelaas et 

al., 2022). Närstående bjöd sällan hem människor av rädsla för obekväma situationer (Hartelius 

et al., 2010; Kjoelaas et al., 2020; Sparbel et al., 2008) och offentliga miljöer undveks av rädsla 

för hur personen med HS skulle uppträda (Hartelius et al., 2010; Kjoelaas et al., 2020; 2022). 

Unga personer var rädda för att ses som annorlunda (Kjoelaas et al., 2020; 2022) och var 

avundsjuka på kompisars familjer (Kjoelaas et al., 2020; Mand et al., 2015). Vänskapsrelationer 
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påverkades eftersom vänner ogillade att vara omkring den sjuke. Det var svårt att identifiera sig 

med vänner som inte förstod och ensamhet kunde upplevas både inom familj och bland vänner 

(Sparbel et al., 2008). Omgivningen kunde misstolka symtom som alkoholmissbruk och 

stigmatisering var vanligt (Kjoelaas et al., 2020).  

  

Sjukdomen överskuggar närståendes livsutrymme  

I studier (Forrest Keenan et al., 2007; 2009; Kjoelaas et al., 2022; Mand et al., 2015; Røthing et 

al., 2014b; Sparbel et al., 2008) framkom att barn tog stort ansvar och utförde de vuxnas 

uppgifter. De hjälpte den sjuke med personlig omvårdnad (Forrest Keenan et al., 2007; Kjoelaas 

et al., 2022; Mand et al., 2015; Sparbel et al., 2008), tog ansvar för hushållsuppgifter (Forrest 

Keenan et al., 2007; Kjoelaas et al., 2022; Røthing et al., 2014b; Sparbel et al., 2008) och äldre 

syskon tog hand om de yngre (Mand et al., 2015; Røthing et al., 2014b). Barn och unga kände 

sig överväldigade, stressade (Forrest Keenan et al., 2007; 2009; Kjoelaas et al., 2020; Sparbel et 

al., 2008) och önskade mindre ansvar eftersom deras egna liv påverkades (Sparbel et al., 2008). 

De hann inte alltid med skolan (Forrest Keenan et al., 2007; Mand et al., 2015) och läxor kunde 

inte prioriteras trots viljan att prestera (Kjoelaas et al., 2020; Røthing et al., 2014a). 

Fritidsaktiviteter med kompisar begränsades på grund av ansvaret som överskuggade deras egna 

behov (Kjoelaas et al., 2020; Mand et al., 2015; Røthing et al., 2014a; 2014b). Föräldrarna hade 

inte heller möjlighet att hjälpa dem i samband med aktiviteter (Kjoelaas et al., 2020). En del 

upplevde sig ha förlorat möjligheten att vara tonåring (Sparbel et al., 2008). 

  

I could never do anything with my classmates. They would ask me to do 

homework with them and I would have to tell them ‘No, I have to go home’, but 

I never told them why. I never told them what I had to do. (Kjoelaas et al., 2020, 

s. 136) 

  

Studier (Røthing et al., 2014b; Williams et al., 2009) beskrev att partner kände stor press av att 

ta hand om den sjuke och barn, sköta hemmet, arbeta och samtidigt försöka undvika 

sammanbrott. Ansvaret i hemmet försvårade heltidsarbete, vilket bidrog till lägre inkomst och 

social isolering (Røthing et al., 2014b). Att arbeta hemifrån kunde minska stress och underlätta 

situationen (Williams et al., 2009). Närstående försökte upprätthålla sina egna liv men det 

försvårades i takt med sjukdomens fortskridande eftersom tid till sig själv minskade, de lade 

successivt sina egna behov åt sidan och minskade aktiviteter med vänner vilket bidrog till social 

isolering (Røthing et al., 2014a). Studier (Røthing et al., 2014a; Williams et al., 2009) beskrev 

att närstående la sina liv på is, HS upptog deras liv och de levde i skuggan av sjukdomen. Det 

fanns behov men inte tid för avbrott från hemmet för att uppfylla egna behov och ägna tid åt sig 
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själv (Røthing et al., 2014a). Livet hade förändrats och närstående upplevde en betydande förlust 

och orättvisa (Williams et al., 2009). 

  

Earlier I could join a running group, we were jogging and talked together, but 

now I am almost always at home with him […] He occupies my time. (Røthing 

et al., 2014a, s. 573)  

  

Förutom praktiska begränsningar av livet beskrevs i studier (Forrest Keenan et al., 2009; 

Kjoelaas et al., 2020; 2022; Sparbel et al., 2008; Williams et al., 2009) att närstående kände sig 

bortglömda. Närståendes hälsa kunde försämras av påfrestningen HS innebar (Kjoelaas et al., 

2020; 2022; Sparbel et al., 2007; Williams et al., 2009) och de upplevde bristande empati och 

förståelse från den sjuke för deras behov (Williams et al., 2009). Föräldern utan HS kunde 

drabbas av sjukdomar och bli utmattad, vilket resulterade i att barn upplevde föräldern som 

känslomässigt otillgänglig (Kjoelaas et al., 2020; 2022) och frånvarande på grund av det stora 

ansvaret som axlades (Sparbel et al., 2007). Studier (Forrest Keenan et al., 2009; Kjoelaas et al., 

2020; 2022) beskrev att ungdomar kände sig försummade, ignorerade och osynliga under 

uppväxten. 

  

In terms of our social life, he (husband) has made a decision not to see 

anybody… and unfortunately for me, the burden is left with me to keep him 

company. (Williams et al., 2009, s. 794) 

  

Oro för den sjukes framtid och sin egen  

I studier (Mand et al., 2015; Kjoelaas et al., 2022) beskrevs närståendes konstanta oro för den 

sjukes framtid och rädslan att förlora personen. Tillvaron kändes oförutsägbar med en ständig 

väntan på förändringar och sjukdomens oundvikliga utgång (Kjoelaas et al., 2022). Det var tungt 

att se personen med HS försämras, förlora självständigheten (Mand et al., 2015) och lida med 

vetskap att det inte fanns en botande behandling (Sparbel et al., 2008). Närstående kunde känna 

maktlöshet över sjukdomens förlopp (Kjoelaas et al., 2020) och över den sjukes vilja att dö till 

följd av tidigare självmordsförsök (Kjoelaas et al., 2022). I studier (Mand et al., 2015; Forrest 

Keenan et al., 2007) beskrevs oro över att lämna den sjuke ensam eftersom personen kunde 

skada sig. Närstående oroade sig även för att behöva samtala med den sjuke om avtagande 

förmågor (Williams et al., 2009).  

  

I’ve had three very close family members die of cancer, and you go through it 

and you don’t necessarily get over it, but you do get on with your life… and 
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there is support for the survivor. You know, with Huntington, the time period is 

so long and it’s just this very slow walk down a very long road. You know each 

day is just slightly worse than the day before. And there is no end to the tunnel, 

and you don’t know what you’re going to face. (Williams et al., 2009, s. 793)  

  

I studier (Forrest Keenan et al., 2009; Kjoelaas et al., 2020; Oliveira et al., 2020) beskrevs att 

information om HS kunde vara en chockartad upplevelse. Informationen kunde innebära vetskap 

om förälderns obotliga sjukdom, men även om sin egen risk att insjukna (Oliveira et al., 2020). 

Att få vetskap om HS skapade ambivalenta känslor av lättnad, oro för förälderns 

sjukdomsutveckling och rädsla för att själv dö (Forrest Keenan et al., 2009). Att leva med 

ovisshet över att eventuellt ärva HS upplevdes svårt och skrämmande (Kjoelaas et al., 2020; 

Mand et al., 2015). HS kunde hållas hemlig för närstående fram till vuxen ålder (Forrest Keenan 

et al., 2009), medan en del alltid hade vetat vilket upplevdes underlätta situationen (Forrest 

Keenan et al., 2007).  

  

It’s like having a noose around your neck constantly. You don’t know if it’s there 

or not, and that’s what makes it so much harder. I have a 50/50 [chance of a] 

death sentence. Believe it or not, it’s shit; fucking unfair. (Kjoelaas et al., 2020, 

s. 135) 

  

Vardagslivet kunde påverkas av risken för att utveckla HS med trötthet, försämrad självkänsla 

och ångest. Vissa trodde att de hade större risk än sina syskon eftersom de liknade den sjuke 

föräldern (Forrest Keenan et al., 2007) och en del letade efter symtom i tron om att ha ärvt genen 

(Forrest Keenan et al., 2007; Kjoelaas et al., 2020). Närstående beskrev att oron minskade 

motivationen att planera framtida utbildning, karriär och kärleksrelationer (Kjoelaas et al., 2020; 

Sparbel et al., 2008; Mand et al., 2015) och tankar på att få barn kändes skrämmande (Sparbel et 

al., 2008). Den friska föräldern kunde också oroa sig för barnens risk och kände skuld över att ha 

fått barn (Williams et al., 2008).  

  

My future is pitch black. Others are talking about having boyfriends, having a 

future, a house, a car, and an education. I can’t have any of that. There is no 

point in me starting a long university degree. If I meet someone I like, I have to 

tell them about this before we start to date, and if I haven’t inherited this, my 

siblings may have. I can’t plan ahead. (Kjoelaas et al., 2020, s. 134)  
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Stöd och strategier är viktigt för att orka med 

I studier (Forrest Keenan et al., 2007; Røthing et al., 2015) beskrevs närståendes behov av 

praktiskt och emotionellt stöd från hälso- och sjukvården. De behövde hjälp att förstå HS och 

önskade regelbundna möten med personal som hade kunskap om HS och förstod hur familjen 

påverkades, där kontinuitet och förtroendefulla relationer var viktigt (Forrest Keenan et al., 

2007; Røthing et al., 2015). En del fick information och råd i ett tidigt skede vilket förberedde 

dem för framtiden (Røthing et al., 2015). Studier (Forrest Keenan et al., 2007; 2009; Kjoelaas et 

al., 2020; Røthing et al., 2015) beskrev att närståendes behov inte alltid uppfylldes. De kunde 

uppleva att ingen efterfrågade deras åsikter (Forrest Keenan et al., 2009), att sjukvården saknade 

kunskap om HS (Kjoelaas et al., 2020) eller att det enbart fokuserades på den sjukes behov 

(Røthing et al., 2015). Närstående ville vara delaktiga i informationsutbytet med vårdpersonal, 

men involverades inte alltid (Røthing et al., 2015). 

  

I had to push on to be with my husband at the meeting in the hospital. I had to 

be prepared to give our children some answers, and I had seen so much of the 

symptoms. But, I was not invited. [...]. (Røthing et al., 2015, s. 805) 

  

I studier (Hartelius et al., 2010; Kjoelaas et al., 2020; Mand et al., 2015; Røthing et al., 2014b) 

beskrevs bristande stöd från andra släktingar eftersom kontakten hade minskat. En del barn fick 

inte stöd från någon vuxen överhuvudtaget och beskrev barndomen som en mardröm (Kjoelaas 

et al., 2022). Stöd och förståelse från lärare kunde brista och en del försökte prata med vuxna 

som inte reagerade (Kjoelaas et al., 2020). En del barn fick stöd från den friska föräldern och 

beskrev barndomen positivt trots uppväxten med föräldern med HS (Kjoelaas et al., 2022) och 

vissa fick stöd från deltagande i stödgrupper med jämnåriga i samma situation (Sparbel et al., 

2007). Det var svårt att prata om HS utanför hemmet (Kjoelaas et al., 2020; Mand et al., 2015; 

Williams et al., 2009) eftersom andra inte förstod (Kjoelaas et al., 2020; Williams et al., 2009) 

eller av rädsla för negativa reaktioner (Kjoelaas et al., 2020). Ibland pratade familjen knappt om 

HS hemma (Forrest Keenan et al., 2007; 2009; Kjoelaas et al., 2020; Mand et al., 2015) och en 

del önskade mer öppen kommunikation (Kjoelaas et al., 2020).  

  

It’s a pretty negative situation in my dad’s family… when we go to grandma’s 

we can’t mention it, it’s like it’s something to hide because that’s how they all 

view it, like it’s shameful... my aunties and uncle are like ‘it’s dad’s disease now. 

(Mand et al., 2015, s. 212) 
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Närstående använde olika strategier för att hantera situationen och försökte upprätthålla ett 

socialt liv. Att arbeta upplevdes värdefullt och bidrog till värdet som individ, ekonomisk 

självständighet och beskrevs som en plats fri från HS. Information om HS från vårdpersonal, 

familj eller internet ökade förståelsen för den sjukes beteende (Røthing et al., 2014a). En del 

ville inte veta för mycket för att skydda sig mot framtida utmaningar (Forrest Keenan et al., 

2007; Røthing et al., 2014a). En positiv inställning till funktionshinder kunde underlätta, vissa 

såg HS som en del av livet (Forrest Keenan et al., 2007) och skämdes inte över sjukdomen 

(Oliveira et al., 2020). Närstående försökte upprätthålla ett sken av normalitet hemma (Williams 

et al., 2009) och påminde sig om att den sjukes beteende berodde på sjukdomen (Mand et al., 

2015). De försökte förbättra situationen genom att anpassa hemmet (Forrest Keenan et al., 2007) 

eller sitt sätt att kommunicera (Hartelius et al., 2010). 

  

En del partner övervägde att lämna den sjuke (Røthing et al., 2014a; Williams et al., 2009) och 

en separation kunde upplevas positivt av barn (Kjoelaas et al., 2022). Ungdomar distanserade sig 

från hemmet för att fly sin dysfunktionella hemsituation (Forrest Keenan et al., 2007; 2009; 

Kjoelaas et al., 2022) och undvek den sjuke för att skydda sig från rädslan att förlora föräldern. 

En del agerade ut genom aggression eller missbruk på grund av den upplevda orättvisan i livet 

(Kjoelaas et al., 2022) och att hantera sjukdomen kunde innebära en turbulent process (Forrest 

Keenan et al., 2009). 

  

It has taken me until now to really talk about it and admit to people my dad had 

Huntington’s. Before I wouldn’t tell anyone. Because there is stages. To start 

with it was denial, I completely blanked it… turned into a bit of a rebel… 

alcohol, drugs and the Goth scene. And then I got engaged and demanded to 

see her [the genetic counsellor]. And then it was ignore it again [...]. (Forrest 

Keenan et al., 2009, s. 1895) 

  

Diskussion  
Syftet med litteraturstudien var att beskriva upplevelsen av att ha en familjemedlem med 

Huntingtons sjukdom. Analysen resulterade i fyra kategorier: Ett förändrat oförutsägbart 

beteende skapar otrygghet, Sjukdomen överskuggar närståendes livsutrymme, Oro för den 

sjukes framtid och sin egen samt Stöd och strategier är viktigt för att orka med. 

  

Resultatet i litteraturstudien visar att den sjukes beteende och personlighet förändras, de sanna 

egenskaperna överskuggas och närstående kan uppleva en förlust av personen där den tidigare 

relationen ersätts av en ny. Detta kan liknas med studier (Bruinsma et al., 2022; Johannessen et 
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al., 2017; Tyrell et al., 2020) som beskriver närståendes upplevelse av förlust av den sjuke till 

följd av personlighets- och beteendeförändringar som sker vid frontallobsdemens. Närstående 

upplever en ny samvaro med sin partner på grund av personlighetsförändringarna och en sorg 

över att förlora personen som fanns före insjuknandet (Tyrell et al., 2020). Cipolletta och 

Amicucci (2015) beskriver hur närstående till personer med ALS kan uppfatta personen som 

främmande efter bortfall av funktioner och att den egentliga personligheten suddas ut. I likhet 

med litteraturstudiens resultat kan andra kroniska sjukdomar orsaka upplevelser av förlust av 

den sjuke trots att personen rent fysiskt är vid liv. Chick och Meleis (1986, s. 239–241) 

beskriver transition som en övergång från ett tillstånd eller en fas i livet till en annan. Förluster 

och sjukdom kan sätta igång en transitionsprocess och en transition innebär i slutändan något 

positivt där stabilitet kan uppnås, även om förändringar som genomgås i sig kan upplevas 

negativa. Grundläggande för en transition är bland annat att individen i fråga är medveten om de 

förändringar som sker. Förlusten av den sjuke som beskrivs i litteraturstudien kan skapa behov 

av transition, där sjuksköterskan kan stödja närstående i transitionsprocessen. 

 

I litteraturstudien framkom att personen med HS kan vara aggressiv och våldsam vilket skapar 

otrygghet och rädsla. I en studie av Chester och Joscelyne (2021) upplever familjemedlemmar 

som utsätts för våld i hemmet maktlöshet, rädsla och brist på kontroll. Våldet är ständigt 

närvarande och oförutsägbart, personen som utövar våld växlar snabbt beteende och för att 

undvika våldet distanserar närstående sig från hemmet. Detta kan kopplas till närstående i 

litteraturstudien som upplever den sjukes beteende oförutsägbart och anpassar sig för att undvika 

konflikter. Paradis-Gagné et al. (2020) beskriver att närstående som vårdar en person med 

psykisk sjukdom och samtidigt utsätts för våld av personen upplever en tung börda av att behöva 

ta hand om personen och samtidigt tänka på sin egen och familjens säkerhet. Att övervaka den 

sjuke kan vara ett sätt återfå kontrollen och förhindra våldsamhet (Paradis-Gagné et al., 2020). 

Litteraturstudiens resultat visar att närstående kan utsättas för våld och samtidigt behöva ta hand 

om våldsutövaren och bördan som beskrivs av Paradis-Gagné et al. (2020) skulle kunna 

upplevas även av närstående till personer med HS. 

  

I litteraturstudien framkom att närstående tar stort ansvar över vården av personen med HS, 

hemmet och familjen och kan uppleva att ansvaret begränsar deras eget liv i form av skola, 

arbete och fritid. Eriksson och Svedlund (2006) beskriver att närstående till personer med 

kronisk sjukdom kan känna sig begränsade och behöva ge upp sin tidigare livsstil för att 

tillgodose den sjukes behov där livskvaliteten kan försämras. Litteraturstudiens resultat visar hur 

närstående försöker upprätthålla sina egna liv, vilket försvåras i takt med sjukdomsutvecklingen. 

Eriksson och Svedlund (2006) beskriver hur närstående med hänsyn till den kroniskt sjukes 



 

 

17 

begränsningar kan anpassa aktiviteter för att upprätthålla en balans i livet. Närstående kan 

uppleva sig ställas inför ett vägskäl och kan antingen anpassa sig till rådande situation eller ge 

upp för de upplevda motgångarna och acceptera situationen. Prioriteringar av sina egna intressen 

kan vidare ses som ett sätt att kunna bibehålla den styrka som krävs för att ta hand om den sjuke, 

samtidigt som det å andra sidan kan orsaka skuldkänslor. Bergman et al. (2016) beskriver 

närståendes känsla av skam över att längta efter tid för sig själv och även Öhman och Söderberg 

(2004) beskriver att närstående känner skyldighet att ständigt finnas tillgängliga och prioritera 

den sjukes behov. Oliveira et al. (2019) beskriver att hälsofrämjande egenvård, det vill säga 

vanor eller aktiviteter för att upprätthålla hälsa, kan minska hos närstående till personer med 

demenssjukdom vid brist på andrum och oförmåga att prioritera sina egna behov. Vidare kan 

omhändertagandet av den sjuke leda till minskad medvetenhet om sitt eget välbefinnande. 

Närstående kan ha behov av större medvetenhet om betydelsen av egenvård och kan ha vinning 

av avlastningsvård i ett tidigt skede, för att göra omhändertagandet av sig själv till en vana och 

upprätthålla sina intressen även i fortsättningen. En minskad medvetenhet om sitt eget 

välbefinnande som beskrivs av Oliveira et al. (2019) skulle kunna vara en konsekvens även för 

närstående till personer med HS, som således kan behöva stöd för att upprätthålla 

hälsofrämjande aktiviteter.   

 

HS beskrivs i litteraturstudiens resultat medföra oförutsägbarhet, rädsla att förlora den sjuke och 

upplevelse av maktlöshet över förloppet som kan kännas som en långdragen väntan på den 

oundvikliga utgången. ALS har i likhet till HS ingen botande behandling och närstående till 

personer med ALS beskrivs av Cipolletta och Amicucci (2015) uppleva sjukdomen som en 

dödsdom där det inte finns något hopp och diagnosen beskrivs som den värsta tänkbara. Detta 

kan liknas med närståendes upplevelser av HS i litteraturstudien och bristen på hopp som 

beskrivs av Cipolletta och Amicucci (2015) skulle kunna förekomma även hos närstående till 

personer med HS. Nierop-van Baalen et al. (2016) beskriver hopp som en resurs för att hantera 

svåra situationer och utmaningar. Hoppet förhindrar människor från att ge upp och tillför energi 

att orka med svårigheter som uppstår. I en studie av Duggleby et al. (2021) beskrivs hopp ha ett 

samband med förbättrad hälsa och förmåga att hantera situationen hos närstående till personer 

med kronisk sjukdom. Med bakgrund av hoppets betydelse som beskrivs i studier (Duggleby et 

al., 2021; Nierop-van Baalen et al., 2016) skulle ett stärkt hopp kunna underlätta närståendes 

situation vid HS. 

 

I litteraturstudiens resultat beskrivs närståendes oro över att drabbas av HS där ovissheten 

påverkar framtidsplaner och vardagslivet. Personer med risk för HS kan välja att testa sig för att 

fastställa om man bär på anlag för sjukdomsutveckling eller inte (Robins Wahlin, 2007). En del 
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vill testa sig för att minska osäkerheten, planera för framtiden och ta beslut om att skaffa barn 

samtidigt som det finns rädsla för att få reda på en framtid med HS och osäkerhet inför 

reaktioner av testresultatet. Oavsett om resultatet skulle visa sig negativt eller positivt finns hopp 

om en bättre situation än osäkerheten som upplevs av att inte veta (Dondanville et al., 2019). 

Ovisshet kan definieras som oförmåga att förutse hur något troligtvis utfaller och framkallar 

känslor av oro och obehag, vilket kan hanteras genom att exempelvis inhämta information för att 

fastställa ett troligt utfall (Penrod, 2002). Kopplat till detta skulle oron som framkom i 

litteraturstudien av att eventuellt ärva HS kunna lindras genom det genetiska testet som skapar 

en mer förutsägbar framtid. I en studie av Godino et al. (2018) beskrivs att personer med risk för 

ärftlig cancer som testar sig avseende genetiska anlag upplever testresultatet underlätta planering 

av livet och att inga katastrofala, känslomässiga reaktioner skildras. Personer som får ett positivt 

testresultat med vetskap om att bära på genetiskt anlag för HS kan dock ångra testet, känna 

hopplöshet och uppleva beskedet betydligt svårare än förväntat (Hagberg et al., 2011). Ett 

positivt resultat med besked om att utveckla HS i framtiden kan vara svårt att hantera och orsaka 

överväldigande, negativa känslor med tankar på att ta sitt liv. Trots detta kan även ett positivt 

testresultat med tiden medföra lättnad över vissheten (Tillerås et al., 2020).  

  

I litteraturstudien framkom närståendes behov av stöd från sjukvården som inte alltid 

tillgodoses. Johannessen et al. (2017) beskriver att närstående upplever diagnostisering av en 

sjuk familjemedlem som positivt eftersom det innebär att de kommer få stöd och hjälp. Jämfört 

med litteraturstudiens resultat betyder inte diagnosen i sig att stöd erhålls. I litteraturstudien 

framkom närståendes ouppfyllda behov av tid för sig själv, brist på återhämtning och socialt liv. 

I studier (Johannessen et al., 2017; Paradis-Gagné et al., 2020) beskrivs närstående värdera 

avlastningsvård högt och det upplevs viktigt för att hinna återhämta sig, träffa vänner och utföra 

aktiviteter. Att kunna lämna den sjuke på avlastningsvård under dagen för att arbeta kan medföra 

lättnad (Johannessen et al., 2017). I likhet med studier av Johannessen et al. (2017) och Paradis-

Gagné et al. (2020) skulle avlastningsvård kunna skapa utrymme för återhämtning även hos 

närstående till personer med HS.  

 

I litteraturstudien framkom vidare att närstående kan uppleva bristande stöd från släkt och 

familj. I studier (Anderson et al., 2019; Paradis-Gagné et al., 2020) beskrivs socialt stöd från 

familj eller andra upplevas viktigt av närstående. Paradis-Gagné et al. (2020) beskriver att stöd 

från sjukvård inte alltid upplevs tillräckligt för familjer som hanterar psykisk ohälsa och de som 

varken har ett stödnätverk eller professionell hjälp kan riskera utmattning eller depression. I 

litteraturstudiens resultat upplever inte alltid närstående sjukvårdens stöd tillräckligt i 

hanteringen av bland annat de psykiatriska symtom som HS innebär. Deltagande i stödgrupper 
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beskrivs i litteraturstudiens resultat kunna utgöra ett stöd för närstående vid HS, vilket även 

beskrivs av Anderson et al. (2019) där närstående till personer med demenssjukdom kan uppleva 

stödgrupper betydelsefulla. Johannessen et al. (2017) och Paradis-Gagné et al. (2020) beskriver 

vidare att närstående som känner tillhörighet i grupp, delar erfarenheter och träffar andra i 

liknande situation kan uppleva minskad ensamhet.   

  

I litteraturstudien framkom att närstående kan påverkas av HS på olika sätt och stöd kan således 

behöva riktas till hela familjen. Svensk sjuksköterskeförening (SSF, 2015) beskriver 

familjecentrerad omvårdnad där familjens olika medlemmar tillsammans utgör ett system och 

förändringar i delar av systemet, som en familjemedlems livssituation, påverkar resterande 

familjemedlemmars liv. Familjecentrerad omvårdnad är lämpligt vid svåra, långvariga 

sjukdomar och innebär ett ömsesidigt förhållande mellan sjuksköterska, patient och familj där 

parterna tillvaratar varandras kompetenser (SSF, 2015). Benzein et al. (2008) beskriver en 

modell för hälsostödjande familjesamtal som omfattar tre strukturerade samtal under några 

veckor med eventuell variation utifrån familjens behov och syftar till att möjliggöra 

förändringar. Familjemedlemmarna får ta del av varandras upplevelser och två sjuksköterskor 

leder samtalet, ställer frågor som stimulerar till reflektion samt delger sina reflektioner. Studier 

(Benzein et al., 2015; Östlund et al., 2016) visar att hälsostödjande familjesamtal kan underlätta 

för familjer som lever med kroniska sjukdomar att föra öppna dialoger om sina upplevelser, ta 

del av varandras perspektiv och uppnå nya insikter genom reflektion. Benzein et al. (2015) 

beskriver vidare att interventionen kan främja familjens välbefinnande, stärka relationer samt 

förbättra deras förmåga att hantera situationen. Sjuksköterskor utan praktisk erfarenhet av 

hälsostödjande familjesamtal kan uppleva interventionen annorlunda och utmanande, men kan 

med tiden uppleva interventionen hjälpsam för att generera öppenhet, rika samtal och synliggöra 

behov som annars riskerar att missas (Dorell et al., 2016). I litteraturstudiens resultat framkom 

bland annat närståendes behov av förtroendefulla relationer, kontinuitet och regelbundna möten 

med sjukvårdspersonal. Utifrån effekter som beskrivs av hälsostödjande familjesamtal i studier 

(Benzein et al., 2015; Dorell et al., 2016; Östlund et al., 2016) skulle interventionen kunna 

utgöra ett stöd som främjar hela familjens hälsa vid HS.  

  

Metoddiskussion 

För att diskutera kvaliteten av en kvalitativ studie kan begreppen trovärdighet, pålitlighet, 

bekräftelsebarhet och överförbarhet användas (Bengtsson, 2016; Mårtensson & Fridlund, 2017, 

s. 431). Trovärdighet innebär att studiedeltagare ska känna igen sig i resultatet och det de har 

delat med sig av, där resultatet ska vara förenligt med uppfattningarna hos deltagarna som 

studeras (Holloway & Galvin, 2017, s. 309). I litteraturstudien genomfördes innehållsanalysen 
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med manifest ansats, vilket kan minska risken för felaktiga tolkningar och stärka trovärdigheten. 

Under arbetsgången fördes dialoger om det preliminära resultatet med handledare och 

studiekamrater, vilket Mårtensson och Fridlund (2017, s. 431–432) beskriver kan säkerställa att 

det som presenteras är grundat i insamlad data och stärka trovärdigheten. Bengtsson (2016) 

beskriver vikten av att relevant data inte har exkluderats för ett trovärdigt resultat. Samtliga 

inkluderade artiklar var skrivna på engelska vilket inte är författarnas modersmål, där en svaghet 

kan vara bristfällig förståelse med risk för att relevant innehåll missas. För att minska denna risk 

lästes artiklarna noggrant igenom flertalet gånger, diskuterades tillsammans och översattes med 

digitala uppslagsverk.  

  

För att resultatet ska vara pålitligt ska tillvägagångssättet beskrivas tydligt för att läsaren ska 

kunna utvärdera analysens trovärdighet samt för att andra ska kunna utföra liknande forskning 

utifrån beskrivet tillvägagångssätt och erhålla liknande resultat (Holloway & Galvin, 2017, s. 

309). I litteraturstudiens metodbeskrivning har tillvägagångssätt för litteratursökning, 

kvalitetsgranskning och analys beskrivits utförligt vilket stärker pålitligheten. Litteratursökning 

utfördes i tre databaser och Henricson (2017, s. 414) beskriver att användandet av flera databaser 

stärker trovärdigheten. För att litteratursökningen skulle generera i så relevanta träffar som 

möjligt utan att missa artiklar av relevans användes både fritextord och ämnesord.  

  

Överförbarhet innebär att resultat och kunskap som framkommit i ett sammanhang kan överföras 

och vara relevant i liknande situationer (Holloway & Galvin, 2017 s. 309). I litteraturstudiens 

metodbeskrivning framgår information om inkluderade studiers kontext vilket ger läsaren 

möjlighet att avgöra överförbarheten. Inkluderade studier genomfördes i olika länder där 

resultaten övergripande var samstämmiga vilket kan stärka överförbarheten, men 

sjukvårdssystem kan variera mellan olika länder vilket kan minska överförbarheten.  

  

Bekräftelsebarhet handlar om att läsaren ska kunna följa hur forskaren har gått till väga för att 

komma fram till resultatet. Forskningen bedöms utifrån om resultatet uppnår studiens syfte, att 

forskaren inte har egna antaganden eller förutfattade meningar och ska bestå av öppenhet och 

ärlighet (Holloway & Galvin, 2017, s. 309–310). I presentation av resultat har citat från 

insamlad data använts för att stärka innehållet i respektive kategori, vilket ger läsaren en inblick 

i originaltexten och kan stärka trovärdigheten. För att minska risken att påverka resultatet med 

egna antaganden diskuterade författarna förförståelsen och tidigare kunskap om HS. Även om 

författarna inte hade nämnvärd kunskap om HS fanns erfarenheter av stöd till närstående genom 

arbete i vården och pågående utbildning. Förförståelsen hanterades genom strävan efter att ha ett 

neutralt förhållningssätt till data under analysprocessen för att undvika påverkan av resultatet. 
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Slutsats   
I denna studie framkom att närstående till personer med HS ställdes inför flertalet praktiska och 

känslomässiga utmaningar och att vardagsliv, familjeliv och relationer förändrades. Ett 

överhängande behov av stöd hos närstående har framkommit och ett glapp av stöd och kunskap 

gällande HS inom hälso- och sjukvård har identifierats. För att hjälpa närstående förstå 

sjukdomen behövs ökad kunskap om HS inom sjukvården. För att öka närståendes livsutrymme 

bör praktiskt stöd som avlastningsvård eller omvårdnad i hemmet erbjudas. Deltagandet i 

stödgrupper eller lyhördhet från sjuksköterskan kan hjälpa närstående att hantera de flertaliga 

känslomässiga utmaningarna vid HS. Ett familjecentrerat förhållningssätt från sjuksköterskor 

kan vara lämpligt vid HS, där närstående blir en naturlig del av omvårdnaden, görs delaktiga och 

inte riskerar att glömmas samtidigt som hela familjens situation kan förbättras. Sjuksköterskor 

bör initiera hälsostödjande familjesamtal för att bättre förstå vad som är viktigt för familjen i 

fråga och stärka deras förmåga att hantera situationen. På så vis kan inte enbart närståendes hälsa 

gynnas, utan även deras förmåga att stödja varandra och familjens hälsa som enhet. Vidare 

forskning behövs för att studera upplevelser av familjecentrerade interventioner som 

hälsostödjande familjesamtal vid just HS. Denna studie kan bidra med ökad förståelse för den 

komplexa situationen närstående kan befinna sig i när en familjemedlem har HS vilket kan 

förbättra sjuksköterskans förmåga att bemöta närstående. 

  

Författarnas bidrag  
Författarna har tillsammans utfört samtliga delar av studien och bidragit lika mycket. För att 

effektivisera arbetsgången delades extrahering av textenheter och sammanställning av brödtexter 

upp, men lästes igenom och bearbetades av båda författarna för ett samstämmigt utfall.  
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