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Abstrakt

Bakgrund: Antalet anhdriga som vardar en narstaende i hemmet &r stort
varlden dver. Deras vard och omsorg spelar roll och ar viktigt for den
enskilde. Hjartsvikt &r en sjukdom som Okar frekvent varlden dver och
patienterna har med tiden svart att klara egenvard och symtomhantering.
Anhoriga som vardar en narstaende med hjartsvikt kan vara av stor
betydelse. Den varden som den anhdrige utfor ar utmanade och kan paga
dygnet runt. Sjukskdéterskan behdver uppmérksamma och se de anhdérigas
upplevelser och behov. Syfte: Att studera anhorigas upplevelser av att varda
en narstaende som drabbats av hjartsvikt. Metod: En litteraturstudie
innehallande 11 kvalitativa artiklar som har analyserats med kvalitativ
innehallsanalys med manifest ansats. Systematisk sokning av artiklar som
darefter kvalitetsgranskades innan analys. Resultat: Analysen resulterade i
fyra slutkategorier “Att uppleva radslor och oférutsagbarhet pa grund av
brist pa stod och kunskap”, “Att uppleva ansvar och konstant
tillgénglighet ”, Att livet ar begransat ”, “Att anpassning och strategier
kravs for att hantera rollen”. Slutsats: Resultatet visar att det finns
upplevelser av radslor och of6rutsagbarhet pa grund av brist pa stod och
kunskap. Upplevelser av ansvar och tillganglighet upplevs utmanande. De
anhoriga som vardar har upplevelse av att de maste anpassa sig och skapa
strategier for att hantera en ny roll. Det upplevs ett socialt utanférskap och
ett begransat liv hos anhdriga som vardar. Sjukskoterskor behéver inkludera
de anhoriga i varden och se deras upplevelser for att kunna anpassa stodet
till anhoriga som vardar. Detta kan ske genom att varda med

personcentrering och ett vidgat fokus - familjefokuserad inriktning.

Nyckelord: hjartsvikt, anhoriga, upplevelse, kvalitativ studie
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Anhoriga har historiskt haft och kommer med sannolikhet fortsattningsvis att ha en
barande roll i varden av sjuka eller funktionsnedsatta narstaende. Daremot forandras
samhallets forvantningar och syn pa de anhdrigas roller i och med hur samhallets
strukturer utvecklas och forandras (Carlsson & Wennman-Larsson, 2019).
Forskning visar att anhoriga spelar en viktig roll for den enskilde. Det stéd som
anhoriga ger kan handla om att skapa mojligheter att leva ett normalt vardagsliv for
den narstaende. Stodet kan dven vara ett indirekt stod som ges av anhorig for att ge
motivation och kanslomassigt stod till en sjuk person. Stddet kan bidra till att

framja egenvard och upplevd hélsa hos den narstaende (Whitehead et al., 2017).

| takt med att olika sjukdomstillstand 6kar samt manniskors hogre levnadsalder sa
kommer dven kraven och tyngden pa anhériga som vardar sannolikt att 6ka. Det
finns behov av att kunna stodja dem i deras roll och ge dem kunskap om vad det
innebar att stodja och varda en annan manniska (Blanck et al., 2021). | Sverige
uppges siffran vara en femtedel for vilka som nagon gang vardar en narstaende
(Socialstyrelsen, 2016). Socialstyrelsens termbank (2019) uppger att anhorig
definieras som “en person inom familjen eller bland de ndrmaste sldktingarna”. Den
narstaende ar den person som den enskilde har en néara relation till. Definitionen for
anhodrigomsorg &r olika hjalpinsatser som ges och utfors av anhdriga till deras
narstaende som pa grund av funktionsnedséttning eller sjukdom behéver omsorg
(Socialstyrelsen, 2016). I denna litteraturstudie anvands darfor anhériga som vardar
som begrepp for att tydliggéra vem som avses. Den som tar emot omsorgen

benamns har som narstaende.

Stod till anhoriga och effekterna av stodet ar en internationellt viktig fraga inom
forskningen. Omsorg som anhdriga ger till narstaende kan ses som en samhallsfunktion
och anhdrigas situation ar en folkhalsofraga. Kommuners stod ar ibland inte tillrackligt
individanpassat och inte nog flexibelt. Halso och sjukvardspersonal informerar inte om
mojligheterna att fa stod av kommunen i tillracklig utstrackning (Socialstyrelsen,
2021). Stod skall enligt 5 kap 108 av Socialtjanstlagen (2001:453) erbjudas till de
anhoriga som ger omsorg till en narstaende med langvarig sjukdom. Sedan 1990-talet
har forskningen intresserat sig for anhdrigas insatser. Lagstiftning om anhérigstdd och

fragor kring deras situation har fatt ett 6kat utrymme (Jegermalm, Malmberg &



Sundstrom, 2014). Det ar ett brett forskningsfalt som innefattar bade individualisering

och utveckling av anhdrigstdd men aven utvardering av dessa (Wingvist, 2016).

Varden och omsorgen som manga anhdriga ger kan skapa konsekvenser som medfor
pafrestningar pa den anhdrigas halsa och en paverkan pa deras ekonomi och livskvalitet.
Aven det sé kallade passiva anhérigskapet kan innebara pafrestningar. Den anhorige
kanner oro, ansvar eller en sorg samtidigt som denne har begransade mojligheter att ge
stod till sin narstaende. Det passiva anhorigskapet ses dven som en del av anhorigvarden
eftersom oro, stress och funderingar kan forekomma (Socialstyrelsen, 2021). Omsorg om
en narstaende kan vara livsforandrande och dr komplext med en paverkan pa den egna
hélsan men ytterligare forskning kravs for att belysa erfarenheter éver tid hos den anhorige

som ger omsorg (Noonan et al., 2018).

I manga fall & omsorgen ett atagande som é&r sjalvvalt men formen och dess omfattning
ar inte alltid det (Socialstyrelsen, 2021). Manga saker som anhoriga utfor betraktas inte
som vard av dem sjalva utan som ett ansvar i familjen. Det kan handla om att ge
insulin, stotta, eller delta i méten. Aven om arbetet 4r mer an ett kanslomassigt stod sé
kan det goras omarkligt for att inte hota den narstaendes oberoende (Knowles et al.,
2015).

En del av kompetensbeskrivningen for sjukskaterskor ar att varda med fokus pa
personcentrerad vard dar familj ingar sa darfor behover omvardnaden omfatta dven dem.
Personcentrerad vard innefattar att bade patient och anhdriga blir forstadda och sedda som
individuella och unika individer med olika behov, vérderingar, resurser och férvantningar
(Svensk sjukskoterskeférening, 2017). Kommunikation och relation med patienten och
dennes anhoriga samt vardteamet formar den personcentrerade varden. Sjukskoterskors
personliga egenskaper, relationer och hur personcentrerad vard tolkas paverkar hur
personcentreringen ges till patient och anhériga (Ross et al., 2014). En central del i
personcentreringen ar att sjukskoterskan och patienten tillsammans utvecklar en vard och
behandlingsplan med hjalp av identifiering av resurser och eventuella hinder. Har behdver
de anhoriga goras delaktiga (Ekman et al., 2012).

Hur de anhdriga hanterar situationen paverkar hur den som ar sjuk upplever sin verklighet.
Upplevelse av sjukdom &r en familjeangelagenhet och paverkar hela familjen (Shamali et

al., 2022). Hela familjen involveras alltmer i varden idag och ses som en resurs for bade



sjukskoterskan och patienten. Den centrala omvardnadsrelationen mellan sjukskéterskan
och familjen kallas familjefokuserad omvardnad (Benzein, Hagberg & Saveman, 2019 s.
100-101). Sjukskoterskan behdver se familjens betydelse och ha ett stodjande satt till
familjen for att kunna utéva en familjefokuserad omvardnad (Barreto et al., 2022). Detta
begrepp baseras pa ett antal teoretiska utgangspunkter. Begreppet bygger pa uppfattningen
att manskliga relationer ar utvecklade och uppbyggda som ett system dar delarna paverkar
varandra. Helheten i systemet &r viktigt och en forandring i en del paverkar 6vriga delar.
Pa sa satt paverkas helheten. Den familjefokuserade omvardnaden bygger pa teorier som
systemteori, konstruktivism, forestéliningar, forandringsteori och teorier om hélsa
(Benzein, Hagberg & Saveman, 2019 s. 100-101).

Familjerelaterad omvardnad och familjecentrerad omvardnad &r tva olika ansatser inom
omradet familjefokuserad omvardnad. | den familjecentrerade omvardnaden ses hela
familjen som en helhet. Den familjerelaterade omvardnaden har antingen ett fokus pa
patienten eller den narstaende och dvriga utgdr en kontext i sammanhanget. Fokuset ar
vanligen pa patienten och hansyn tas till dennes sociala sammanhang. (Svensk
sjukskoterskeforening, 2015). Anhdrigas medverkan och delaktighet behdver stodjas och
sjukskoterskans attityd till inkludering kan framja den. Attityd &r knutet till sjukskoterskan
varderingar, egna kénslor och dvertygelser vilket styr handlingar och beteenden (Baretto et
al., 2022).

Hjartsvikt ar ett stort halsoproblem och antalet manniskor med diagnosen &r stort. Bara i
Europa berdknas det vara ca 15 miljoner manniskor som &r drabbade. Det kan dven ses en
okning av sjukdomen framst beroende pa en aldrande befolkning (Durante et al., 2022).

Over 80 ars alder drabbas ca 10 procent av hjartsvikt (Charuel et al., 2022).

Hjartsvikt delas in i fyra olika klasser fran NYHA I - IV dar NYHA IV ger de svaraste
funktionsnedséattningarna (Charuel et al., 2022). Personer med hjartsvikt upplever
aterkommande exacerbationer med svaghet, trotthet, dem, mer dyspné, hjartklappning
och oregelbunden puls. Det kréavs en egenvard med symtomhantering (Choi et al., 2021).
De flesta patienter i klassificeringen mattlig till allvarlig hjartsvikt har svart att utfora
egenvard och folja den planerade behandlingen. Det kan bero pa manga symtom och flera
samsjukligheter med manga liknande symtom (Carlsson et al., 2001). En tr6tthet och

nedsatt ork som inte &r forutségbara leder till begransningar i dagliga aktiviteter. Det kan



bidra till ett 6kat beroende av sina narstaende vilket kan skapa en forlust av identitet och

sjalvkansla.

KOL (kronisk obstruktiv lungsjukdom) ar en sjukdom i jamfdérbar kontext som tillhér
gruppen hjart- och lungsjukdomar (Noonan et al., 2018). Anhdriga som vardar narstaende
som ar sjuka i KOL upplever en komplex situation med oro, stress och maktloshet.
Sjukdomen &r livsforandrande med svara symtom och den har en stor inverkan pa familjen
som kan uppleva en bade fysisk och psykisk borda samt ett begransat liv (Strang et al.,
2019).

Anhoriga som vardar personer med hjartsvikt spelar en viktig roll i sin narstaendes
egenvard (Burke et al., 2014). Betydelsen av vanner och familj ska inte underskattas. Detta
ar sarskilt tydligt bland &ldre personer med hjartsvikt. Trots detta bjuds inte alltid anhériga
in till delaktighet av sjukvérden (Arestedt et al., 2013). En studie av Lévenmark et al.
(2009) visar att ensamhet ar en hélsorelaterad riskfaktor och att patienter som upplever
ensamhet &r mer vardkravande dn de som uppger mindre ensamhet. Detta oberoende av

svarighetsgraden pa hjartsvikten menar Lévenmark et al. (2009).
Problemformulering

Det &r viktigt att behoven hos de anhdriga som vardar forstas och tillgodoses. Genom att
forsta vilka faktorer som &r forknippade med borda sa &r det lattare att utveckla
interventioner som forbéttrar upplevelsen for anhériga som vardar. Att minska en

eventuell borda kan ha en positiv inverkan pa livskvalitet i familjen (Burton et al., 2012).

Halso och sjukvardens ansvar ar att forebygga ohalsa. Dér ingar att arbeta halsoframjande
och férebyggande, samt att identifiera personer eller grupper som riskerar att drabbas av
ohélsa relaterat till sitt anhorigsskap (Socialstyrelsen, 2021). Anhdriga som vardar
narstaende med hjért och lungsjukdomar efterfragar stod fran hélso och sjukvardspersonal
(Noonan et al., 2018). Betydelsen av sjukskoterskors relationer till patienterna och deras
anhoriga synliggors i studier. Sjukskoterskor behéver vara medvetna om att upplevelsen
av sjukdom &r en familjeangelagenhet och att en individs sjukdom paverkar anhorigas

situation, hélsa och upplevelse.

Syftet med denna litteraturstudie ar att studera anhorigas upplevelser av att varda en

person som drabbats av hjartsvikt.



Metod
Design

Syftet var att beskriva anhorigas upplevelser av att varda en narstaende som drabbats av
hjartsvikt, darfor valdes metoden litteraturstudie med fokus pa inifran perspektiv.
Kvalitativa artiklar anvandes eftersom det ger forstaelse for manniskors tillstand och levda
upplevelser i olika sammanhang (Bengtsson, 2016). Med denna metod kan forstaelsen
fordjupas for de anhoriga upplevelser, erfarenheter och behov (Friberg, 2018, s 107)
Analysmetoden som anvéndes var kvalitativ innehallsanalys med manifest ansats enligt
Graneheim & Lundman (2004) metodartikel.

Litteratursokning och urval

Litteratursokningen pabdrjades med att gora pilotsékningar for att undersoka om det fanns
tillrackligt med material for att genomfora studien, vilket det beddmdes finnas. Dessa
pilotsokningar gjordes dven for att kunna ringa in lampliga soktermer utifran det valda
syftet (Backman, 2018, s. 169-170). De vetenskapliga artiklarna soktes med en
systematisk sokning fran databaserna PubMed och Cinahl vilka enligt Karlsson (2014,
5.96-97) ar lampliga nar det &r artiklar inom medicin och omvardnad som soks. S6kord
som anvandes for att hitta relevanta artiklar for vart syfte ar Heart failure, caregiver,
experience, attitude, view och qualitative study. Sokorden Heart failure, caregiver éar
amnesord som hamtats fran svensk MeSh och dessa anvandes i PubMed. I Cinahl
anvandes amnesorden Heart failure, caregiver samt qualitative study. Ovriga termer
anvandes som fritextord i bada databaserna med trunkering vilket enligt Backman (2018,
s.174) ger fler variationer pa termen. Sokorden kombinerades med booleska operatorer
sasom AND och OR vilket ger en mer specifik eller avgransade sokning efter behov.
(Karlsson, 2014, s.106-107). Artiklar som inkluderades var med engelsk text, granskade,
artiklar med full free text) och publikationsar 2012-2022.

Sokningen i PubMed genererade 58 artiklar och 36 fran Cinahl. Titlar och abstrakt till
soktraffarna i de bada databaserna lastes igenom ett flertal ganger for att vara sékra pa att
inte missa ndgon och sedan togs anvandbara artiklar som svarade mot syftet ut. Aven tips
pa liknande artiklar i de valda artiklarnas lista dver “similar articles ” beaktades och nagra

manuella sékningar gjordes som kom att innefatta ytterligare 3 relevanta artiklar. For att



sOka de artiklar manuella artiklarna togs sokord fram genom relevanta artiklars nyckelord.

Det totala antalet valda artiklar fran den systematiska sokningen blev 9 artiklar, 5 fran

PubMed och 3 fran Cinahl samt ytterligare 3 genom manuell soékning. Ytterligare tva

traffar fran PubMed valdes men den ena artikeln var en dubblett och den andra artikeln var

inte tillganglig i full text. Den systematiska sokningen med antal valda artiklar presenteras

i tabell 1.

Tabell 1A Oversikt av systematisk litteratursokning

Syftet med sokning: Att studera anhdrigas upplevelser av att varda en person som drabbats av

hjértsvikt.

PubMed 20220930 Begrinsningar: English, full text, publication date 2012-2022

Soknr *) Soktermer Antal tréaffar Antal valda
1 MSH  Heart failure 141 055

2 MSH  Caregivers 47111

3 FT Experienc* 1336 184

4 FT Attitude* 471272

5 FT View* 558 669

6 FT Qualitative stud* 280 544

7 S3 OR S4 OR S5 2 196 428

8 S1 AND S2 AND S6 AND S7 74

9 Med valda begransningar 58 6

*MSH: MESH termer i databasen PubMed, MH: Major headings i databasen Cinahl, FT:

Fritextsokning



Tabell 1 B. Forts. Oversikt av systematisk litteratursokning

Syftet med s6kning: Att studera anhdrigas upplevelser av att varda en person som drabbats av
hjértsvikt.

CINAHL 2022 09 29 Begriansningar: English, Peer reviewed, full text, publication date 2012-2022

Soknr *) Soktermer Antal traffar Antal valda
1 MH (MH’"'Heart Failure+"") 48 094

2 MH (MH"’Caregivers’") 41 371

3 FT ""Family caregiv*"’ 14213

4 FT ""Informal caregiv*’’ 3798

5 FT View* 149 951

6 FT Attitude* 397278

7 FT Experienc* 556 536

8 MH (MH "’Qualitative Studiest"") 173 584

9 S2 OR S3 OR S4 48 529

10 S5 OR S6 OR S7 956 970

11 S1 AND S8 AND S9 AND S10 36 3

*MSH: MESH termer i databasen PubMed, MH: Major headings i databasen Cinahl, FT:

Fritextsokning

Kvalitetsgranskning

Alla valda artiklar kvalitetsgranskas med SBU:s (Statens berednings fér medicinsk och

social utvardering) kvalitetsgranskningsmall och SBU:s metodbok (SBU, 2020) anvéandes

som hjalp for att kunna granska artiklarna pa ett bra satt. For att de vetenskapliga

artiklarna ska bedémas ha hog kvalitet sa kravs det att syftet ar tydligt och valdefinierat

for lasaren samt att urvalet och rekryteringsmetoden ar lamplig. Vidare tittar man pa hur

datainsamlingen utforts, analysmetod och &ven forskarnas kompetens och bakgrund

beaktas. Alla valda artiklar samt de artiklar som valdes genom manuell s6kning kvalitet

granskades av bada forfattarna och en sammanvégning gjordes av vara resultat. Detta
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resulterade i att 9 artiklar bedomdes ha hog kvalitet och 2 mattlig/ acceptabel kvalitet. De

artiklarna med mattlig kvalitet bedomdes kunna inga i analysen eftersom de hade en rik

resultatdel och bristerna inte var av betydande grad. De valda artiklarna presenteras i

tabell 2 i rapporten och de som soktes manuellt har en markering (*)

Tabell 2 Oversikt av artiklar ingdende i analysen (n=11)

Forfattare/Ar Typ av Deltagare Metod Huvudfynd Kvalitet
studie Datainsamling (Hog,
/Analys Medel,
Lag)
Bangerter et al Mixad 16 Mixad metod, Anhoriga ser varden ~ Acceptabel
(2019) metod sekventiell design,  som ett sitt att kunna
semistrukturerade forbéttra relationer,
intervjuer diskutera om vérden
och att ha en béttre
relation med
nérstdende med
hjartsvikt.
Barnes, S., & Kvalitativ 14 Semistrukturerade ~ Den of6rutsidgbara Hog
Whittingham, k., intervjuer, sjukdomsbanan
(2020) forklarande paverkade anhorigas
fenomenologisk upplevelse och att
analys hantera
utmaningarna med
att ta hand om den
nirstdende. Anhoriga
uttryckte sdrskilda
svarigheter med
passande information
och stdd.
Etemadifar et al. Kvalitativ 21 Semistrukturerade ~ Anhoriga upplever Hog
(2015) intervjuer en osékerhet pa
grund av brist pa
grundlidggande
kunskaper. Brist pa
stod och ekonomiska
problem.
McHorney et al. Mixad 26 Mixad metod med  Anhoriga upplevde Hog
(2021) metod fokusgrupper/ ej tillgodosedda
semistrukturerade behov. Upplevelser
intervjuer av negativ inverkan

pa deras dagliga liv
och vilbefinnande
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Petruzzo et al.
(2017)

Kvalitativ

30

Hermeneutisk
fenomenologisk
metod

Anhoriga upplever Hog
behov av stdd, hjalp

och utbildning for att
minska riadsla och

oro samt for att

kunna hantera detta
sjukdomsforlopp

*Sampio et al.
(2019)

Kvalitativ

10

Fenomenologisk
hermeneutisk
metod,
intervjustudie

Upplevelse av Hog
belastning relaterat

till den sjuke

nérstdendes stress.

Behov hos anhériga

av deltagande i

planering och
genomforande i sin
néirstdendes vard.

Schutz, SE, &
Walthall, HE.
(2022)

Kvalitativ

17

Semistrukturerade
intervjuer

Anhoriga upplever Hog
att de behover
information for att
forsta orsakerna till
den vérd de ger till
sina narstaende.
Anhoriga upplever
att det saknas stod
for den negativa
inverkan varden kan
ha pa deras hilsa och
véilbefinnande.

*Strom et al.
(2015)

Kvalitativ

19

Explorativ design,
individuella
intervjuer

Anhorigas upplevda  Hog
behov att vara

nirvarande men dven
forvéntningar fran

den nérstaende eller

andra

familjemedlemmar.

Sullivan et al.
(2016)

Kvalitativ

63

Deskriptiv metod

Att anhdriga
upplevde behov av
utbildning och behov
av stod for att ta
hand om sig sjdlva.

*Wingham et al.

(2015)

Kvalitativ

26

Semistrukturerade
intervjuer

Det upplevdes ett Hog
behov av stod i

hanteringen av

sjukdomen och allt

runt den. Behov av

hjélp for att kunna

Acceptabel
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utveckla kunskap hos
de anhériga.

Wingham et al. Kvalitativ 22 Semistrukturerade ~ Anhdriga upplever Hog
(2017) intervjuer kinslomissig stress

eller dngest. Rédsla

for framtiden, kinsla

av hopploshet,

utanforskap och att

ignorera sin hélsa.

Analys

Analysen utférdes som en kvalitativ manifest innehallsanalys med induktiv ansats enligt
Graneheim & Lundman (2004). Manifest ansats anvandes eftersom det synliga och det

som direkt uttrycktes i texterna skulle beskrivas.

De kvalitetsgranskade 11 artiklarna lastes igenom flertalet ganger for att se helhet och
sammanhang i varje artikels resultat. | ndsta steg valdes de textenheter och fraser ut som
svarade pa syftet. Alla textenheter som svarade pa syftet togs ut i sin helhet. Texterna fick
inte vara for breda eftersom de da riskerade att innehalla flera betydelser. De fick heller
inte vara for smala eftersom det fanns risk for fragmentering (Graneheim & Lundman,
2004). Utifran dessa kriterier togs textenheter ut fran artiklarna och éversattes sedan till
svenska. Texterna numrerades med till exempel 2:1, 2:2, 2:3 dar forsta siffran visar vilken
artikel som texten ar ifran och andra siffran visar nummer pa textenheten. Detta gjordes

for att det skulle vara mojligt att hitta ursprungstexten under analysprocessen.

Textenheterna kondenserades sedan vilket enligt Graneheim & Lundman (2004) &r en
forkortningsprocess som gors av enheterna men dar kdrnan i textenheten ska bevaras. |
borjan togs 278 textenheter ut men 6 plockades bort eftersom de inte besvarade syftet.
Efter att textenheterna hade kondenserats genomgick de som hade samma a@mne och
betydelse en abstraktion. Det ar en gruppering av texterna dar texter som har ett liknande
innehall sammanfors i kategorier. Textenheterna kategoriserades utifran sitt gemensamma
innehall. Just att skapa kategorier ar en karnfunktion i en kvalitativ innehallsanalys.
Kategorierna ska vara internt homogena och externt heterogena (Graneheim &
Lundman,2004). Det innebér att de &r enhetliga och lika i betydelse inom kategorin men

skilda och olika mellan kategorierna.
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Aven de textenheter som inte passade till ndgon av kategorierna sparades for att se om de
passade i nagon av kategori i nasta steg i kategoriseringen. Detta for att ingenting som
svarar pa syftet far uteslutas, delas mellan kategorier eller forekomma i flera kategorier
enligt Graneheim & Lundman (2004). Kategoriseringen gjordes i 5 steg och resulterade i 4
slutkategorier. Malet var att slutkategorierna skulle sammanfatta innehallet i de

analyserade artiklarna.

Forskningsetiska dvervaganden

| denna litteraturstudie anvéndes Belmontrapporten som har en stor betydelse for
forskningsetiken. Utmaningen som det handlar om vid forskning &r att undvika att de som
deltar i forskningen inte ska skadas, utnyttjas eller saras. Belmontrapporten foreskriver tre
grundlaggande principer vilka ar respekt for person, géragott och rattviseprincipen
(Kjellstrém, 2014, s 70-72). Det etiska beaktandet infér denna litteraturstudie var att
studien ska kunna leda till mer kunskap och information om hur det upplevdes att varda en
narstdende med hjartsvikt. Amnet valdes utifran tanken att géra-gott-principen och att
litteraturstudiens resultat kunde ge en okad forstaelse och kunskap for de anhdriga som
vardar en narstdende i hemmet. Aven sjukskéterskeprofessionen bor ha behallning av att
upplevelsen hos de personerna lyftes i litteraturstudien. I enlighet med rattviseprincipen sa
begransades inte de valda studierna till ndgon speciell grupp av personer. Vikten av att
upplevelser lyfts oavsett vars man bor, vilken alder man har och &ven i olika

familjekonstellationer ar en del av att behandla de med lika behov lika.

| denna kvalitativa innehallsanalys bestar forskningen av att granska och analysera
artiklar. Inga fysiska personer intervjuades men artiklarnas kvalitet och deras
stallningstagande kring forskningsetik har beaktats likasa hur information om
informanterna formulerats och framstallts i de utforda studierna. I litteraturstudien var det
viktig fordjupa sig i kvalitetsgranskningen for att veta att artiklar var godkanda att
anvanda i arbetet och att urvalet av deltagare ar gjorda enligt forskningsetiska lagar. Detta

med hansyn till principen -respekt for person (Kjellstrom, 2014, 70-73).
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Resultat

Tabell 3. Oversikt av slutkategorier(n=4)

Slutkategorier

Att uppleva radsla och oforutsagbarhet pa grund brist pa stod och kunskap
Att uppleva ansvar och konstant tillganglighet
Att livet ar begréansat

Att anpassning och strategier kravs for att hantera rollen

Att uppleva réadslor och oférutsagbarhet pa grund av brist pa stod och kunskap.

Anhoriga som vardade upplevde oro och radslor for de akuta situationerna som var
skrammande och oftrutsagbara. Handelser upplevdes vérre av brist pa kunskap om
symtom (Schutz et al., 2022; Wingham et al., 2017; McHorney et al., 2021; Strom et al.,
2015). Att varda en narstaende med hjartsvikt upplevdes utmanande pa grund av
oforutsdgbarheten och de plotsliga exacerbationerna i sjukdomen. De anhdriga som
vardade kande sig oférberedda bade 6ver vad de skulle géra och hur de skulle klara av det
(Schutz et al., 2022; Etemadifar et al, 2015; Wingham et al., 2017).

”He was absolutely gasping for breath. He had to lay on the bed, and we didn't, you
know, know what was normal. ‘But it isn't that, but the thing is, | don't know enough about

it, 1 don't know what any warning signs are and that kind of stuff ” (Schutz et al.,2022)

Anhoriga upplevde att de varken var forberedda eller hade en grundkunskap om sjélva
sjukdomen. De upplevdes finnas en okunskap om ldkemedel och administrering samt ett
upplevt behov av specifik utbildning om hur olika symtom samt sjukdomen i sig skulle
hanteras (Schutz, 2020; Etemadifar, 2015; Petruzzo et al, 2017). Anhdriga som vardade
upplevde att de inte forstod symtomen (Sullivan et al., 2016; Schutz, 2020). Det upplevdes
osakerhet och radsla att skada sin narstaende genom att géra misstag. Det fanns olika delar

som det upplevdes osdkerhet inom, de delarna var att gora ratt, att gora allvarligt misstag
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och osdkerhet kring den egna férmagan (Sullivan et al., 2016; Petruzzo et al., 2017). De
anhoriga som vardade en sjuk narstaende upplevde en dnskan om aterkoppling for att veta
om de gjorde saker pa ett bra satt. Anhdriga som vardade upplevde aven att okunskap och
att inte forsta symtom orsakade en kansla av borda, minskat sjalvfortroende och en

osakerhet i varden av den narstaende (Petruzzo et al., 2017; Sullivan et al., 2016).

“No one taught me how to evaluate clinical changes in my dad, and I live with this lack of

knowledge and a deep uncertainty and fear of making mistakes” (Petruzzo et al., 2017)

Anhoriga som vardade upplevde att bli uteslutna av vardpersonal vilket gav 6kad angest
hos den anhdrige. De upplevde ocksa att vardpersonal undvek deras fragor. | motet med
vardpersonal uppgavs dven en upplevelse av att den anhoriges behov och funderingar
forbisags med angest och radslor som féljd. Det fanns en upplevelse av att vara osynlig for
vardpersonal (Schutz et al., 2020; Wingham et al., 2017). De som forberedde sig och tog
reda pa saker genom egen utbildning och genom att skaffa information mindre réadsla
(Bangerter, et al, 2019; Etemadifar et al., 2015; Strom et al., 2015).

"The ladies [health professionals] here, you're listening to them, but they 're not talking to
you. They re talking to the patient” (Wingham et al., 2017).

“This is why | am doing quite well because I have read, I have prepared myself...”
(Bangerter et al., 2017).

Att uppleva ansvar och konstant tillganglighet

Att alltid vara tillganglig for sina nara som man vardar upplevdes urholkande eftersom det
ofta kravdes bade fysisk och emotionell stottning (Wingham et al., 2017; Barnes et al.,
2020). Anhériga som vardade upplevde rollen som dygnet runt vard. De upplevde att det
inte fanns uppehall i deras arbete. Varden upplevdes paga bade dag och natt (McHorney et
al., 2021; Wingham et al.,2017; Barnes et al., 2020). En upplevelse av att radsla skapade
en kansla av att vilja finnas néra och till hands hela tiden (Wingham et al., 2017,
McHorney et al., 2021). Eftersom de anhdriga som vardade skotte medicinering,
omvardnad men aven emotionellt stod sa hade personerna upplevelse av att standigt
behova finnas till hands (Sampio et al., 2019; Petruzzo et al., 2017).
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“I thought | knew what | was dealing with, you know, but it has definitely been
emotionally straining mentally. Sometimes I just think, God, I don't know how much more
I can take” (Barnes et al., 2020).

De anhoriga som vardade beskrev upplevelser av svarigheter att fa tid att ta hand om sig
sjalva. Det kunde galla behov av personlig vard som traning, shopping, att ga till kyrkan
eller helt enkelt vila (Sullivan et al., 2016). Den konstanta varden upplevdes ge dalig
sémn, viktminskning och trotthet. Det fanns upplevelser av svarigheter med intimitet med
partner. Anhoriga som vardade upplevde ocksa kanslor av osakerhet kring att vaga aka
bort och en upplevelse av att andra runt om inte forstod behovet av att fa komma ifran
(Strom et al., 2015; Sullivan et al., 2016). Att uppleva att behdva bevaka och vara
uppmarksam skapade oro men samtidigt berodde sjélva kontrollbehovet ocksa pa oro och
réadslor (Wingham et al., 2017; McHorney et a., 2021; Strom et al., 2015).

”I’'m concerned all the time. If I think something is going to happen, | often listen for his
breath, for if it increases, then it’s maybe too much water in the lungs and the heart is

unable to pump enough around ” (Strom et al., 2015).
Att livet ar begransat

Upplevelser av att sjukdomens oforutsagbarhet och att som anhorig som vardar mota
patientens behov upplevdes skapa begransningar (Barnes et al., 2020; Petruzzo et al.,
2017). Den mentala pafrestningen av att uppleva instangdhet var svar (Strom et al, 2015;
Petruzzo et al, 2017). Det underlattade att kunna be om hjéalp men det upplevdes svart och
att man borde klara sig sjalv (Wingham et al., 2015). Det upplevdes en dnskan om att fa
hjalp och att dela varden med nagon vilket upplevdes underlatta och minska
begransningar. Anhoriga upplevde att resten av familjen eller till och med vardpersonal
inte kunde eller inte ville se hur svar denna situation var med upplevd instangdhet och
isolering (Petruzzo et al., 2020; Strom et al., 2015) Studier visade i motsats att anhoriga
som vardade sa at omgivningen att de orkade och att de inte ville ha hjalp vilket dven

upplevdes bidra till isolering som f6ljd (Schutz et al., 2022; Wingham et al., 2015).

[ have always been a bit independent and stubborn...but you need to ask for help, and
that is really hard, even ifit’s from a close relative or friend.... but once you've done it,

it’s like well I'm glad” (Wingham et al., 2015).
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Anhdriga upplevde att varden begransade deras mojligheter att gora egna aktiviteter och
saker utanfor hemmet (Sampio et al., 2019; Petruzzo et al., 2017; Strom et al., 2015).
Upplevelsen att inte kunna gora nagot pa egen hand var en stérre begransning an den
fysiska pafrestningen (Strom et al., 2015; McHorney et al., 2020).

”Well, the—the problem would be I'd have to leave the house, and then he’d want to

know why aren’t you here with me, where are you going?” (McHorney et al.,2020).

Trottheten och kénslan av utmattning upplevdes bidra till att orken inte fanns langre. Man
gav darfor upp det sociala livet. Det resulterade i en upplevelse av att friheten var borta.
Det upplevdes en forlust av vanner (McHorney et al., 2021; Schutz et al., 2022).
Begransningarna upplevdes skapa isolering fran samhallet vilket ledde till en

marginalisering. Det var en upplevelse av att vara utestangd (Schutz et al., 2022).

1 don't think, I don't think people realise how your life isn't your own once it happens, not
that you begrudge them anything, but your life takes on a different ” (Schutz et al., 2022).

Att anpassning och strategier kravs for att hantera rollen

Anhoriga som vardade upplevde att de hanterade sin roll genom att lata karlek och
tillgivenhet skapa starka band mellan dem sjélva och den de vardade. Det var en
copingstrategi som gav styrka och upplevdes motverka den borda som situationen
vanligtvis gav (Petruzzo et al., 2017). Anhdriga upplevde att anpassning gjorde att de fick
givande och positiva aspekter av att ge vard (Barnes et al., 2020; Etemadifar et al., 2015;
Sampio et al., 2019; McHorney et al.,2021). De upplevde omsorgen som en
tvavagsprocess, att atergalda nagot till en person som tidigare stottat dem. Det upplevde
att de njot av att hjalpa nagon och forknippade omtanken med sin personlighet, att se
varden som en roll i livet (Barnes et al., 2020; Etemadifar et al., 2015). En religios
livsaskadning upplevdes ge en positiv syn pa att varda en sjuk narstaende. Det upplevdes
som nagot som gav den anhdrige som vardade mojligheter att bade hantera situationen och
ge ansvarsfull vard (Etemadifar et al., 2015). Upplevelse av hangivenhet och att den sjukes
behov var det viktigaste sdgs som en resurs och anpassning for att hantera situationen
(Etemadifar et al., 2015; Barnes et al., 2020).
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”I was accepted by a college far from my hometown.... I returned home after two months,
and I stayed with Mom.... To me my mom is more important than college” (Etemadifar,
2015).

Anhoriga som vardade upplevde att humor och optimism kunde ses som resurser. Positivt
tankande anvandes som en strategi eftersom anhoriga som vardade ansag att det hjélpte
bade dem sjalva samt den de vardade med ett glatt lynne (Sampio et al., 2019; McHorney
etal., 2021).

"I really have a good sense of humor and I'm prepared to care for my spouse ” (Sampio et
al., 2019).

Att uppleva frustration och ilska dver en forlust av identiteten och dven en ovilja att
anamma en ny roll. Det skapade ensamhet och en tyngd hos vissa av de anhériga som
vardade. Att uppleva att vanja sig vid att leva med radslor blev en del av anpassningen
(Wingham et al., 2015). Det dagliga livet var svart att hantera for manga men de anhoriga
som vardade upplevde att om de antog ett mer flexibelt tankesatt hade de lattare att
anpassa sig och hantera oforutsagbarheten hos sjukdomen. Darmed upplevdes deras dag
mer hanterbar. Att uppleva att inte planera framat var en anpassning som skyddade dem

fran vad de skulle kunna sta infor framéver (Barnes et al, 2020; Wingham et al, 2015).

”You have to learn to go with the flow.... It’s no good thinking, right, tomorrow I’'m going
to do so and so, because nine times out of ten, so and so doesn’t happen” (Wingham et al.,
2015).

Anhoriga som vardade upplevde att de maste anpassa sina liv till en helt ny livssituation.
Det upplevdes nédvéndigt att anpassa sina hemsituationer och arbetssituationer for att
kunna klara de férandrade omsténdigheterna. Det kunde vara att arbeta mindre eller inte
alls, att ga i pension tidigare men samtidigt upplevde de skuld dver anpassningen och att
prioritera bort andra familjemedlemmar (Wingham et al., 2017; Barnes et al., 2020). Att
inte ha nagot val utan att uppleva en skyldighet att ta hand om den narstdende som de
alskade. Det var en upplevelse av plikt och ansvar (Schutz et al., 2022; Etemadifar et al.,
2015). En strategi var att acceptera den nya rollen med anledning av kérlek eller ibland
utilitarism. Det upplevdes handla om nytta och om plikt som strategi (Sampaio et al.,
2019; Petruzzo et al., 2017; Schutz et al., 2022).
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“I don’t take care of a person, I take care of my mother. It’s my mother, I love her. Even
though it’s difficult to take care of her, it doesn’t matter, she is my mother” (Petruzzo et
al., 2017).

Diskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att undersoka upplevelsen av att som anhorig varda
sin narstdende som drabbats av hjartsvikt. Analysen resulterade i fyra slutkategorier vilka
ar “Att uppleva rddslor och oforutsdgbarhet pa grund av brist pd stod och kunskap”, “Att
uppleva ansvar och konstant tillgdnglighet ”, “Att livet &r begransat” och “Att

anpassning och strategier kravs for att hantera rollen”

Resultatet i litteraturstudiens forsta kategori visade att anhdriga som vardade upplevde
radsla och oforutsagbarhet pa grund av brist pa stod och information. Anhériga upplevde
att de varken var forberedda eller hade kunskap om sjukdomen eller om lékemedel. Att
uppleva osékerhet och okunskap skapade rédsla och otrygghet hos den anhériga som

vardade.

Majoriteten av varden for hjartsviktspatienter ges av deras anhoriga. De har en
grundlaggande roll i sina narstaendes halsa och egenvard. Anhdriga som vardar personer
med hjartsvikt lyfter att de inte far ett tillrackligt stod och bekraftelse fran vardpersonal.
Sjukskoterskor i en studie menar att oro och osékerhet sags hos anhoriga som vardar en
narstaende med hjartsvikt. Oron och osakerheten var relaterad till att fatta ratt medicinska
beslut och hur symtomen till en forsdmring av hjértsvikt skulle hanteras (Gusdal et al.,
2016). Eftersom andelen personer som vardar en narstaende i hemmet kan komma att 6ka
relaterat till att andelen patienter med hjartsvikt okar stadigt sa ses ett behov av uthildning

och stod for de anhdriga som vardar (Grant & Graven., 2018).

Litteraturstudiens resultat visade att anhoriga énskade mer stéd fran vardpersonal och
resultatet styrks av att andra studier visar att det finns en oro dver en bristande information
fran vardpersonal. Det kunde handla om information om diagnos, hur symtom ska
hanteras, den sjukes prognos och en 6kad medverkan och delaktighet tillsammans med
vardpersonalen i varden av deras narstaende (Gusdal et al., 2016; MclIfattrick et al., 2017;

Grant & Graven., 2017). Anhoriga menar att det storsta problemet &r att lyckas fa
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information fran sjukvarden. Det finns en upplevelse av att deras asikter inte vérderas och

aven ignoreras i kontakt med sjukvarden (Grant &Graven., 2017).

Ett anhorigeentrerat forhallningssatt som kan innehalla bade utbildning och stod for den
anhorige som vardar skulle hjalpa dem att kanna sig férberedda och ha storre stéd och
resurser for de komplexa utmaningar som varden av personer som ar sjuka i hjartsvikt ofta
innebar (Whittingham et al., 2013). En inkluderande vard kan innefatta att den anhérige
som vardar bjuds in att delta i behandlingsplaner och att fatta olika beslut. For &ldre eller
sjuka vuxna ar inkludering av deras anhoriga en viktig synvinkel av den personcentrerade
varden (Shepard- Banigan et al., 2021). Anhérigas oro och osékerhet ar val dokumenterad
vid hjartsvikt. Den ar forknippad med de anhorigas bristande kunskap, svarighetsgrad av
hjartsvikten och det oférutsédgbara forloppet. Anhoriga har ett behov av delaktighet i
planeringen och genomférandet av sin narstaendes halso- och sjukvard bidrar menar
Gusdal et al. (2016).

Familjer som stodjer eller vardar sin narstaende har ofta en komplex situation. Anhdrigas
beteenden och situation kan inte betraktas som en isolerad handelse utan maste ses som en
helhet med familjens situation. Familjer som upplever bra relationer med vardpersonal
kanner i mindre utstrackning kanslor av isolering, sarbarhet och osdkerhet i sin vardande
roll (Svavarsdottir et al., 2014). En studie visar att en storre upplevd kontroll kan spela en
skyddande roll i upplevelsen av sa kallad vardgivarbérda. Interventioner som &r utformade
for att forbattra den upplevda kontrollen kan gora skillnad i den anhérigas satt att hantera

forandringar i sin familjesituation (Chung et al., 2022).

Resultatet i litteraturstudiens andra kategori visade att anhériga som vardade upplevde ett
stort ansvar och en konstant tillganglighet. Detta kunde upplevas som krédvande och
pafrestande. Det upplevdes svart att hitta tid for det egna livet, de egna behoven och

darmed en aterhamtning.

Anhoriga som vardade narstaende med storre funktionsnedsattning i sin hjartsvikt kan

sarskilt vara i behov av stodinsatser. Detta for att kunna fa en battre livskvalitet (Pressler
et al., 2013). Det fanns ett starkt samband mellan grad av upplevd bérda och tid som den
anhorige ar tillganglig. Ju fler timmar vard som tillhandahalls ju hogre belastning pa den
anhoriga som vardar (Sutcliffe et al., 2016). Det styrker resultatet i litteraturstudien som

visar att en upplevelse av ansvar och konstant tillganglighet ar utmanande.
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Att identifiera behov av stdd och hjélp hos anhdériga kan géras med stéd av
sjukskaterskans karnkompetens inom den personcentrerade varden, vilket betyder att
sjukskaterskan dven ska involvera patientens anhdriga i varden (Svensk
Sjukskoterskeforening, 2017). Sjukskaterskor behdver ha en reflekterande hallning for att
kunna identifiera behov och sétta in omvardnadsatgarder som kan stétta familjen i den
process de befinner sig i. De behdver vara medvetna om att lidande kan orsakas om inte
familjen inkluderas (Eggenberger et al., 2011). Familjemedlemmarna sjélva ar experter pa
den egna upplevda ohélsan eller situationen och sjukskdterskans uppgift ar att bidra med
sin kompetens for att hjalpa dem att hantera situationen eller sjukdomen (Wright et al.,
2002).

For att familjefokuserad omvardnad ska kunna anvandas fullt ut sa maste interventioner
utvecklas, provas och omsattas i praktiskt arbete (dstergaard et al., 2020). Ett forslag till
intervention i familjestdd kan vara att bjuda in familjen till ett slags hélsofrdmjande
samtal. Det skulle kunna hjélpa flera i familjen att lyfta fram familjens resurser och
dérmed béttre hantera situationen (Arestedt et al., 2013). | en studie visar sjukskoterskor
att det ar mojligt att ge stod och omvardnad dven pa distans. Kontakten skedde med hjélp
av webbkamera med gott resultat. Manga anhdriga som vardar deltog och fick feedback
om hur de kan tanka kring sin aterhamtning och tid for att ta igen sig. Detta gav trygghet
och stérkte dem i sin kravfyllda vardag (Solli & Hvalvik., 2019).

En problematisk situation som bor uppmarksammas i denna kategori (som handlar om att
alltid vara tillganglig) ar fokuset pa den enskildes rattigheter. Det innebér att om den
enskilde saknar sjukdomsinsikt och tackar nej till insatser sa blir foljden att dennes familj
far en svar situation med tungt omsorgsansvar (Socialstyrelsen, 2021; Wingvist, 2016).
Som lagen &r utformad idag sa ser man pa den enskildes behov. Familjeorienterat
arbetssatt skulle kunna forebygga konsekvenser da man ser den enskilde och dennes

omgivning med ett vidgat fokus. De anhdriga blir mer inkluderade (Socialstyrelsen, 2021).

| litteraturstudiens tredje kategori framkom upplevelser av att ha ett begransat liv. Det
visade att det fanns upplevelser av att gora patvingade uppoffringar som paverkade de
sociala mojligheter och situationen for de anhoriga som vardar. Det tillsammans skapade
sociala konsekvenser, en kansla av isolering, instdngdhet och begransning. Anhdriga som

vardade gav uttryck for att deras frihet var borta.
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En konsekvens av att ge vard och omsorg till en narstaende ar att majligheterna att ha
sociala aktiviteter & minskade. Ett behov av stod med dagliga arbetsuppgifter men dven
ett socialt stod efterfragas med anledning av den upplevda bordan eller begransning av
livet (Whittingham et al., 2013). Det visar en studie dar anhoriga vardar narstaende med
hjartsvikt, KOL eller kranskarlssjukdom. De anhériga som vardade var pa alerten en stor
del av tiden och observerade den narstaende. De sov inte pa natterna utan lyssnade efter
partnerns andetag. Detta paverkade hélsan och skapade konstant oro, trétthet och stress
(Noonan et al., 2018). Att kombinera forvarvsarbete med att som anhdrig ge omsorg till en

narstaende kan vara mycket svart menar Winqvist (2016).

| manga fall 6nskade inte anhdriga nagot annat an att fa varda sin alskade men utifran
resultaten i var litteraturstudie sa syns ett behov av att sjukskéterskor synliggor och
uppmarksammar de anhérigas upplevelser. Familjefokuserad omvardnad kan erbjuda
anvandbara insatser som ger en positiv inverkan pa familjer som drabbats av sjukdom
(Duchamel et al., 2021). Det finns stark evidens i litteraturen som visar fordelar med att
involvera familjen i varden. Att gora det starker bade patienter och deras anhériga
(Svavarsdottir et al., 2014). Socialt stdd kan ses som en viktig resurs och dessutom menar

anhoriga att de upplever en brist pa familjefokuserat stod (Grant & Graven., 2017).

I allménhet fokuserade sjukskoterskor och ldkare mest pa patienten och inte pa anhorigas
personliga behov. Nér de anhdriga fragade om familjestod i en intervju beskrev personalen
spontant hur patienten skulle ma bra av att atgarder vidtogs for att inkludera och stodja
familjen. Denna studie avslGjade en tvetydig syn, med en positiv instéllning till att ta hand
om de anhdriga, men de ses framst som hjalpare och vardare for att stodja patienten.
(Strang et al., 2019).

Fjarde kategorin i litteraturstudie visade att det fanns en upplevelse av att anpassningar
och strategier kravdes for att hantera rollen. Det handlade om att hitta olika sétt att férhalla
sig till den nya rollen och en upplevelse av att anpassa sig till ett delvis nytt liv. Resultatet

visar att det fanns egenskaper och karaktérsdrag som kunde underl&tta processen.

Resultatet kan forstas nar anhoriga som vardar personer med kroniska och langvariga
sjukdomar upplevde att ett syfte med situationen hjalpte dem att identifiera och anpassa
sig till den nya rollen, speciellt om det fanns en kénsla av mening. Detta starktes om det

aven fanns en kunskap och forstaelse for vad som kunde forbattra upplevelsen av
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hantering och anpassning till den nya rollen. Ett syfte kunde vara ren plikt och en ké&nsla
av att “det hér ar det enda ritta”. Denna pliktkdnsla fanns nar det géllde att ta hand om
foraldrar eller partners (Cheng et al., 2016). Pliktetik handlar om att gora det rétta. Det kan
ge motivation till att agera pa ett visst satt men kan &ven bidra till konflikter mellan olika
plikter (Sandman & Kjellstrom, 2017, s, 91-92). | vart resultat sags upplevelser av att fa
skuldkanslor och daligt samvete Gver att prioritera bort andra familjemedlemmar nar

varden av den narstdende kravde det.

For att fa en djupare forstaelse for vilka faktorer som kan ligga bakom de olika
upplevelserna nar det galler roll och anpassning sa syns det att personliga egenskaper och
sérskilt styrkor ligger bakom hur upplevelsen &r. Egenskaper som ger styrka men &ven
humor och religios tro spelade roll. En del fick kdmpa i denna process medan andra
upptackte att de bar pa en inre styrka och hade motstandskraft i det svara. Att acceptera

forandringar framjade processen (Blank et al., 2021).

Anhdriga i annan kontext sag att hantera sin situation med humor underlattade (Cheng et
al., 2016). Positiva aspekter av att ge vard och omsorg till en narstaende ar 6ver lag
underrapporterade (Winqvist, 2016). Inom familjefokuserad omvardnad ser man att
manniskor som har en positiv syn skapar mer Idsningar an de personer som ser fler hinder
pa vagen. Att lyfta familjens resurser r en stor del i det kliniska arbetet. Vardpersonal
missar ofta att familjen kan utgtra en stor resurs for den sjuke personen (Wright et al.,
2002).

En studie av Arestedt et al. (2014) visar att som familj eller par leva med en kronisk
sjukdom &r en livssituation som &r en utmaning dar familjens tidigare roller och satt att
fungera har forandrats. Ett satt att bibehalla familjens valbefinnande &r att vara medveten
om det och skapa nya monster som passar den nya situationen. Genom att tillampa
familjefokuserad omvardnad kan sjukskoterskan framja bade anhorigas och patientens
valbefinnande. Det kan ske genom sjukskdterskeledda samtal for att hjalpa familjen att
hantera situationen men ocksa genom att lyfta fram de resurser som familjer har (Arestedt
etal., 2014).

Sjukskoterskor maste tanka éver hur de familjefokuserade halsosamtalen ska utformas.
Terapeutisk konversation ar stommen i familjesjukskaterske arbete. Vilka typer av fragor

ska stallas och till vem? Ar sjukskoterskan inriktad pa att leta efter problemen i familjen
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eller efter dess styrkor? Familjefokuserade terapeutiska samtal &r heller inte en enda
intervention i sig utan ska vara en serie med insatser (Bell, 2016). Bequee et al. (2019)
menar att sjukskoterskor kan spela en viktig roll for stodet till anhoriga som vardar en
narstaende och att personcentrering ar nddvandig for att identifiera deras upplevelser och

behov.

Inom halso och sjukvarden &r patient och familjefokuserad vard en standig utmaning. Att
uppmarksamma de egenskaper som ar forknippade med sjukskdterskors positiva attityder
till den familjefokuserade varden kan mojliggora utveckling av omvardnadsinsatser som
tillgodoser specifika behov hos familjer (Baretto et al., 2022). Insatser som stoder bade
patienten och dennes anhoriga som en enhet behovs. Detta for att minska deras
upplevelser av lidande men samtidigt for att fokusera pa resurser som finns inom familjen.

Resurser som kan stddja deras valbefinnande och halsa (dstergaard et al., 2020).

Metoddiskussion

Syftet med denna litteraturstudie var att studera upplevelser av att som anhérig varda en
narstaende som drabbats hjartsvikt. Metoden litteraturstudie har anvants och analyserats
med kvalitativ innehallsanalys med manifest ansats eftersom det enligt Graneheim &
Lundman (2004) ar en passande metod for att kunna beskriva personers upplevelser.
Trovardighet &r en viktig aspekt och kopplas till centrala begrepp som palitlighet,
bekraftelsebarhet, och dverférbarhet. Dessa begrepp ar lampliga och viktiga for att kunna
utvérdera trovardigheten i kvalitativ forskningsmetod (Graneheim & Lundman, 2004).
Trovardighet ar ett paraplybegrepp av det hela och stérks i litteraturstudien eftersom
palitlighet, bekraftelsebarhet och 6verforbarhet ar varderat. Att dessa begrepp inkluderats
visar pa god kvalitet (Martensson & Fridlund, 2017, s. 428).

Litteraturstudien har en tydligt beskriven analysprocess. For att starka palitligheten har
forfattarna beskrivit hur de har gatt till vaga fran den systematiska litteratursokningen till

utforande av innehallsanalysen.

Under analysprocessen har forfattarna varit noggranna for att kéarnan i meningsenheterna
ska bevaras. Kategoriseringen ar darfor gjord i sma steg. Meningsenheterna marktes med

siffror for att det skulle vara mojligt att ga tillbaka till ursprungstexten for att inte tappa
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karnan. Det ar till hjalp att lata andra personer granska analysprocessen (Martenssons &
Fridlund, 2017, s. 432; Graneheim & Lundman, 2004). Detta arbete har fatt opponering

fran kurskamrater och handledare som har stéttat under litteraturstudiens process.

Palitligheten i studien kan starkas genom att forfattarna beskriver forforstaelsen om amnet.
Forfattarnas tidigare erfarenheter om valda &mnet kan paverka analysen och
datainsamlingen (Martensson & Fridlund, 2017, s.432). | detta fall ar forfattarna studenter
men har tidigare erfarenhet inom amnet anhoriga som vardar bade genom arbete och
privat. Det betyder att forfattarna har viss insikt i denna kontext vilket skulle kunna stérka

resultatet.

Begreppet 6verforbarhet innebdr att resultatet skulle kunna dverforas till andra situationer
och grupper. For att kunna granska resultatens dverforbarhet ar det viktigt att trovardighet,
palitlighet och bekraftelsebarhet ska vara tydliga (Martensson & Fridlund, 2017, s.433). |
denna studie har forfattarna anvant 11 kvalitetsgranskade vetenskapliga artiklar som inte
var begransade till alder, kon eller geografisk plats. Artiklarna kvalitetsgranskades av bada
forfattarna. De flesta vetenskapliga artiklar som ingick i denna studie var fran europeiska

lander. Det skulle kunna 6ka overforbarheten.

For att 6ka trovardigheten och dverforbarheten togs citat pa original sprak med fran den
transkriberade texten och de presenterades i samband med slutkategorierna. Aven
méangden data som anvandes och olika sorts deltagare i de valda artiklarna spelar roll for
trovardigheten eftersom den variationen pa deltagare kunde belysa forskningsfragan ur

olika perspektiv (Graneheim & Lundman, 2004).

En svaghet med var studie skulle kunna vara att de flesta av artiklarna till 6vervagande del
har kvinnliga anhériga som vardar i studierna. Det skulle kunna paverka resultatet at ett
visst hall. Antalet artiklar ar inte s& manga till antalet och skulle kunna utgora en lagre
abstraktionsniva. De analyserade artiklarna hade heller inte redogjort for vilka
svarighetsgrader av sjukdom patienterna hade, det skulle kunna paverka deltagarnas
upplevelser gentemot andras. Ytterligare en svaghet ar att forfattarna &r noviser och inte
utfort litteraturstudier tidigare. Forfattarna har inte heller engelska som modersmal vilket

kan vara en svaghet i litteraturstudien.
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Slutsats

| litteraturstudiens resultat framkom det att anhdriga som vardade narstaende med
hjartsvikt upplevde radslor och oforutsagbarhet pa grund av brist pa stod och kunskap. De
upplevde ett ansvar och en konstant tillganglighet. Anhoériga som vardar dnskade stod och
information fran vardpersonal. De anhdriga som vardar en narstaende som drabbats av
hjartsvikt upplevde begransningar av sitt liv. Denna begransning bidrog till en kénsla av
isolering, ensamhet och att inte kunna lamna hemmet. I litteraturstudien framkom
upplevelser av anpassning och strategier for att hantera sin roll. De som antog ett mer
flexibelt tankesatt upplevde det lattare att gora en anpassning men de flesta anhdriga som
vardar en narstaende med hjartsvikt upplevde att de fick en ny roll och fick forhalla sig till

en helt ny livssituation.
Kliniska implikationer och férslag pa fortsatt forskning

Forhoppningen med var litteraturstudie ar att den kan bidra till att sjukskdéterskor tydligare
ser familjens behov som en enhet. Eftersom var studie visar pa upplevelser och behov hos
de anhoriga som vardar sa behover sjukskéterskor informera om olika anhérigstod.
Resurser och stod behover samordnas. For en stodjande attityd gentemot familjer sa
behdvs en omvardnadsstrategi som vidareutvecklas och ger vagledning for sjukskéterskor
om hur familjer bor involveras i omvardnaden. Anhdriga som vardar bor fangas upp i ett
tidigt skede. Detta bor vara mojligt vid patientkontakt med sjukvarden, énskvart redan da
den narstaende far sin diagnos. Undervisning i familjefokuserad omvardnad behover
inforas redan pa sjukskoterskeutbildningen for att visa pa betydelsen av vikten att innefatta

anhoriga i varden och tillgodose dven deras behov av stod.

Litteraturstudien visar att det finns olika upplevelser av att varda en narstaende med
hjartsvikt och att upplevelsen kan vara individuell. For att darfér kunna anpassa stodet till
anhoriga och deras familjer battre sa behovs fortsatt forskning inom omradet anhériga som
vardar. Forskningen bor synliggora deras upplevelser, behov och dessutom hela familjens
resurser. Fortsatt forskning bor dven inriktas pa om och varfér anhériga avstar erbjudande
om stod, detta for att anhorigstodet ytterligare ska kunna individanpassas och erbjudas

samt planeras i ett tidigare skede.



Forfattarnas bidrag

Bada forfattarna har bidragit i arbetets alla delar och har bade gemensamt och var for sig

sokt vetenskapliga artiklar, analyserat och diskuterat.
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