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Sammanfattning

Bakgrund: Stroke &r en allvarlig sjukdom som kan ha stora konsekvenser for personer som
har drabbats av det men ocksa for deras anhoriga. Att ta hand om sin nérstaende och ge
psykiskt och fysiskt stod ar nagot som anhdriga kan kanna sig skyldiga till. Detta kan
upplevas som problematisk och leda till en férandrad livssituation och férsamrad halsa for
anhdriga. For att kunna stddja anhdriga och vérna om deras hélsa behdver sjukskoterskor som
jobbar i den strokespecialiserade varden erhalla mer kunskap om anhdrigas upplevelse.

Syfte: Syftet med denna litteraturdversikt &r att belysa anhorigas upplevelser av att leva med
en narstaende som har haft stroke och som har kvarstaende funktionsnedsattningar.

Metod: En litteraturéversikt genomfordes baserad pa elva kvalitativa artiklar. Dataanalysen
har genomforts med hjalp av Bettany-Saltikov och McSherry (2016) analysmodell fér
kvalitativa studier.

Resultat: Anhdrigas upplevelser beskrivs som Kéansla av bérda i vardagen och innefattar hur
anhdriga upplever forandrade roller och 6kat ansvar samt hur deras psykiska och fysiska
maende péaverkas. Att leva med hinder i vardagen, vilket belyser att anhériga upplever brist pa
kunskap och information, stod fran omgivningen och egen tid samt kanner ekonomiska
utmaningar. Att finna kraft till att hantera vardagen visar hur anhériga upplever att de kan
finna stod fran omgivningen och att de kan anpassa sig till den nya livssituationen.

Slutsats: For att kunna hantera vardagen behdver anhoriga fa stod och information som ringar
in narstaendes behov och hur anhdriga kan hantera det. Det ar viktigt att sjukskoéterskor pa
strokeenheter utgar fran personcentrerad vard for att identifiera specifika risker som kan
forsdmra anhorigas hélsa. Vidare forskning som underséker hur anhérigas situation kan
underlattas ar av relevans for att stodet i den kliniska varden och omvardnaden ska kunna
forbattras.

Nyckelord: anhdriga, halsa, kvalitativ, personcentrerad vard, stroke, upplevelser
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Abstract

Background: Stroke is a disease that significantly impacts not only the people whom it
affects but also their relatives who give care for them. Relatives can feel an obligation to
provide mental and physical support. The feeling of obligation can negatively impact
relatives’ health. The Well trained (or specially trained) and knowledgeable nurse may
mitigate this situation significantly.

Purpose: The purpose of this literature review is to highlight the experience of permanently
disabled stroke patient’s family members.

Method: Eleven qualitative articles were reviewed. Bettany-Saltikov and McSherry’s (2016)
analysis model for qualitative studies was used.

Results: Relatives’ experiences are described as feeling of burden in their everyday life. The
burden entails that the new roles and responsibilities changes their lives and has a mental and
physical impact. Living with obstacles in everyday life encompasses that relatives experience
lack of knowledge and information, support from the surrounding, lack of own time and
financial burden.

Finding the strength to cope with everyday life shows how relatives feel that they can find
support from their surroundings and that they can adapt to the new life situation.
Conclusion: Relatives need to be provided with support and information that help them to
deal with the new situation. It is also of paramount importance that nurses in the stroke unit
implement person-centered care which helps identifying risks that compromise relatives’
health. More research is needed to determine how the situation of relatives can be facilitated.
This is essential for the support in clinical care and to make the nursing stuff competent.

Keywords: Experiences, Health, Person-centered care, Qualitative, Relatives, Stroke



Forord

Vi ar tva studenter som laser specialistsjukskoterskeprogrammet med inriktning mot
neurosjukvard och bada arbetar pa strokeenhet. En vanlig patientgrupp som bada méter
dagligen i arbetet &r personer som har drabbats av stroke i det akutfasen. Nationella
riktlinjerna lyfter upp alltmer hur strokevarden ska bedrivas. Aven utifran personcentrerad
vard det tas till vara pa patientens personliga perspektiv och 6nskemal. Men hur ser det ut for
anhoriga?

Stroke kan ha livslanga konsekvenser saval for den drabbade som for andra
familjemedlemmar. Till skillnad fran andra kroniska sjukdomar uppstar stroke plétsligt och
lamnar inte utrymme for patienter och anhdriga att bearbeta vad som har hant och hinna
forberedda sig infor framtiden. Att ta pa sig ansvaret att ta hand om sin narstende grundas i
kérlek men samtidigt innebéar det att anhériga kommer mata olika svarigheter som de inte ar
forbereda for. Covid-19-pandemin har synliggjort vardens beroende av anhdriga men ocksa
hur asidosatta anhoriga blev pa grund av begransade majligheter till kontakt med olika
vardverksamheter. Detta har starkt var vilja och 6nskan att undersoka anhorigas upplevelse av
att leva med en narstaende som har drabbats av stroke och har kvarstaende
funktionsnedséttningar. Vi hoppas att genom denna litteraturoversikt kan synliggéra
anhdrigas situation och behov och skapa forstaelse i varden om anhdriga viktiga roll.
Kunskapen kan utnyttjas i utvecklingsarbete for att uppna malet i halso- och sjukvarden som
ar god halsa bade for narstaende och anhoriga.

Vi vill borja med att tacka var handledare Anneli Ozanne for fantastisk handledning som med
sin kompetens och vérdefulla kunskaper stéttat oss genom denna uppsats. Dina synpunkter
har varit ovarderliga.

Vi vill ocksa tacka Ingrid Ahlgren Morberg som har stéttat oss under skrivandet.

Slutligen och framfor allt vill tacka varandra. Utan utmarkta samarbetet hade inte uppsatsen
varit genomforbar.

Goteborg, Mars 2022
Adriana Altonchi & Mekdes Wolde Zemedkun
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Inledning

Stroke ar en allvarlig sjukdom som kan leda till bestaende funktionsnedsattningar for den
drabbade men det paverkar dven anhorigas livssituation. Forskning visar att anhdrigas roll ar
viktig for narstaendes aterhamtning och hantering av sjukdom. Narstaende kan ocksa forlita
sig pa anhorigas stod och hjalp nar de atervander hem. Den vardande rollen kan leda till en
Okad borda for anhériga som inskranker sig i vardagslivet, relationer, hélsa, ekonomi och hur
omgivningen uppfattas. For att sjukskoterskor ska kunna stddja anhériga att hantera den nya
livssituationen och varna om deras hdlsa behdvs mer kunskap om anhérigas upplevelser.
Denna litteraturdversikt kommer darfor att belysa detta.

Bakgrund

Stroke

Stroke &r en av de vanligaste folksjukdomarna och &r ett samlingsbegrepp for ischemisk
hjarninfarkt (85 %) och hjarnblddning (15 %) (Socialstyrelsen, 2020a). Orsaken till stroke ar
en cerebrovaskuldr handelse som leder till avbrott i blodflodet till hjarnan vilket i sin tur
orsakar hjarnischemi. Det kan vara en blodpropp som orsakar hjarninfarkt eller en bristning i
ett blodkérl som orsakar hjarnblédning (Burman & Nyholm, 2020). I Sverige insjuknar varje
ar cirka 25 000-30 000 personer i stroke. Stroke berdknas vara den tredje vanligaste orsaken
till livslang funktionsnedsattning och en av de vanligaste dodsorsakerna (Socialstyrelsen,
2020c). Symtom vid stroke beror pa skadans lokalisation och omfattning, kommer plétsligt
och kvarstar i mer en 24 timmar. Symtomen kan vara forlamningar, nedsatt rorelseférmaga,
yrsel, afasi, balanssvarigheter, dysfagi, kanselstérningar, synpaverkan eller kraftig huvudvark,
kognitiv paverkan, neglekt, agnosi och apraxi (Burman & Nyholm, 2020).

Akutbehandling sa val mot isckemisk stroke som vid hjarnblodning inriktas mot att begransa
hjarnskadan och forebygga komplikationer. Omvardnadsbehovet ar komplext och personer
med stroke bor darfor vardas och behandlas pa en strokeenhet dér vardpersonalen har specifik
kompetens kring stroke (Burman & Nyholm, 2020). Nationella riktlinjer for vard vid stroke
betonar att den specialiserade strokevarden ska bedrivas i team och ska inkludera medicinsk
utredning, behandling, omvardnad och rehabilitering. For att tacka over alla omraden behdver
teamet som arbetar pa strokeenheten inkludera lakare, sjukskéterska, underskoterska,
fysioterapeut och arbetsterapeut. Vid behov kan logoped, dietist, neuropsykolog och kurator
ocksa kopplas in (Socialstyrelsen, 2020a).

Livet efter stroke

Stroke kommer plotsligt och forandrar livet for bade personen som har drabbats av stroke och
for dennes anhdriga och kan darfor ocksa anses vara en familjesjukdom (Cameron m.fl.,
2014). Stroke kan leda till saval synliga som dolda bestaende funktionsnedsattningar. Synliga
funktionsnedsattningar ar till exempel pareser, nedsatt rorelseférmaga, balanssvarigheter,
nedsatt kansel, synrubbningar, afasi, dysfagi, inkontinens och kognitiv paverkan (Burman &
Nyholm, 2020; Lee, Shafem & Cowie, 2011; Jokinen, 2015; Socialstyrelsen, 2020a). Dolda



Adriana Altonchi & Mekdes Wolde Zemedkun

funktionsnedsattningar kan vara hjarntrétthet, koncentrationssvarigheter, nedsatt minne och
okad kanslosamhet. Genom rehabilitering och traning kan en del patienter aterfa eller
forbattra sina forlorade formagor (Riksstroke, 2018).

En del personer som har haft stroke kan uppleva en lattnad och lycka att atervanda hem efter
sjukhusvistelse medan det kan bli en stérre utmanande upplevelse for andra (Wray, Clarke &
Forster, 2019). Tre manader efter stroke har cirka 80 % atervant till sina egna hem
(Socialstyrelsen, 2020a) och cirka 20 % av dem é&r fortfarande i arbetsfor alder (Riksstroke,
2018). Majoriteten av personerna som har atervant hem har inte nagra kommunala insatser
(Socialstyrelsen, 2020a) trots att de flesta lever med nagon form av nedsatt funktion (Jokinen,
2015). De kan till exempel ha fysiska svarigheter, depression och kognitiv paverkan till foljd
av sin stroke (Sennfalt & Ullberg, 2020). Over en tredjedel av de personer som har dverlevt
stroke ar funktionellt beroende av andra och en av femton vardas av sin familj och sina vanner
(Aziz, Pindus, Mullis, Walter & Mant, 2016).

Anhoriga

Rollen som anhorig

Det tas ofta for givet eller tolkas som en plikt att anhoriga ska ta hand om sin narstaende.
Detta leder till att anhorigas roll i familjen forandras (Mahrer-Imhof m.fl., 2013; Camak,
2015). Anhdriga maste gora prioriteringar samt ekonomiska och sociala anpassningar
samtidigt som de behdver méta medicinska och omvardnadsméssiga behov hos sin
narstaende. Insatserna som anhdriga bidrar med behdvs for att stodja de narstaendes
aterhamtning och hantering av sjukdomen (Mahrer-Imhof m.fl., 2013) samt for att hjalpa sin
narstaende att oka sitt sjalvfortroende, sin motivation och sjalvstandighet (Kitzmiller,
Asplund & Haggstrom, 2012). Anhdriga kan ocksa fungera som formedlare i métet med olika
vardgivare (Aziz m.fl., 2016). Ofta befarar anhdriga att vardinsatserna skulle vara av samre
kvalitet eller att narstaendes sammantagna behov och intressen inte skulle beaktas om de inte
involverar sig i varden (Kitzmuller m.fl., 2012). Detta leder till att familjerna omorganiseras
och utvecklar nya rutiner, regler och tillvagagangssatt for att kunna uppréatthalla en stabil
familjefunktion och kunna styra familjelivet. For att klara av den forandrade rollen har
anhdriga ett omfattande informations- och utbildningsbehov som inkluderar omvardnad,
lakemedelsadministrering, kostintag, sakerhet vid forflyttningar och manga andra viktiga
omraden (Camak, 2015).

Begreppet anhoriga

Litteraturen skiljer inte alltid mellan begreppen anhorig och narstaende och det ar inte heller
konsekvent i lagtexterna. Enligt Socialstyrelsens termbank anvands begreppet anhérig som
synonym for familjemedlem. Narstaende definieras som en person som har en nara relation
till den enskilde (Socialstyrelsen, 2020b). | denna magisteruppsats anvands begreppet
anhorig nér det handlar om en person som har en relation till en individ som haft stroke.
Begreppet narstaende anvands nar det handlar om individen som har haft stroke.
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Anhdrigas borda vid stroke

Livet kan plotsligt forandras aven fér anhoriga nar stroke drabbar en nérstaende. Anhoriga
kastas in i en ny roll utan forvarning eller forberedelse. Funktionsnedsattningarna till foljd av
stroke kan upplevas som stressande bade for den person som har haft stroke och for anhériga
(Camak, 2015). | en rapport fran Riksstroke (2018) framkommer att cirka 45% av anhoriga
ger nagon form av vard eller stod till en narstaende i olika omfattning och i varierande tid. For
vissa anhdriga ar detta en tid av oro (Wray m.fl., 2019) och det kan vara svart att dra gransen
mellan frivillig och ofrivillig omsorg eftersom anhdrigas uppfattning ar att varden brister. Ett
sadan exempel &r bemanningsproblem inom olika verksamheter som paverkar kontinuiteteten
och kvaliteten i varden negativt. Minskade mojligheter till kontakt med halso- och sjukvarden
ledde till ett storre omsorgsansvar for anhoriga vilket i sin tur lede till otrygghet bland
anhoriga. (Socialstyrelsen, 2021). Anhoriga kan kénna sig utnyttjade eller oroliga infor
framtiden. Det kan dessutom vara tungt att inse att en narstaende, som har varit frisk och pigg,
inte langre &r det, i stéllet ar de psykiskt trétta och orkesldsa (Backstrom & Sundin, 2009).

Att ta hand om sin narstaende kan aven forknippas med vissa positiva kénslor, till exempel
okat vélbefinnande och kanslan av att gora nagot meningsfullt i livet (Kitzmuller m.fl., 2012).
Dérfor det &r viktigt att riskfaktorer for ohélsa hos anhoriga identifieras och férebyggs samt
att hjalp och stod erbjuds sa att anhorigas hélsa beaktas (Pindus m.fl., 2018). Anhorigas
valmaende ar dessutom viktigt eftersom deras narstaende ar beroende av deras hjélp (Bulley,
Shiels, Wilkie & Salisbury, 2010). Hos personer med stroke ar kdnslomassigt lidande efter
insjuknandet aven forknippat med dalig medicinsk féljsamhet, langsammare aterhamtning och
behov av dkat vardbehov. Symtom pa depression, angest och posttraumatisk stress (PTS) kan
vara sammankopplade mellan den som har fétt en stroke och dennes anhoriga. En ond cirkel
skapas vilket innebdar att hogre lidande hos en familjemedlem &r forknippat med hogre lidande
hos den andra (Bakas & Burgener, 2002; Beach m.fl., 2005, McCurley m.fl., 2019).

Anstrangningen att hantera beteendeférandringar hos sina narstaende kan leda till att anhoriga
upplever att de inte har kontroll dver situationen. Kravet pa vad de ska orka ar for stor i
jamfdrelse med deras resurser (Bulley m.fl., 2010). Enligt Socialstyrelsen (2021) har
hemsjukvarden och egenvarden blivit mera avancerad och det leder till att hogre krav stalls pa
anhorigas formagor och okar risker som ror patientsékerheten for den sjuke och tryggheten
for anhoriga (Socialstyrelsen, 2021). Om stress och belastning kulminerar kan det resultera i
negativa kanslomassiga, sociala, mentala och hélsorelaterade svarigheter for bade personen
som har haft stroke och for dennes anhdriga (Camak, 2015).

Manga anhdriga har behov av stod for egen del for att bearbeta kanslor av oro eller sorg eller
nar det forvantas att de ska utfora vardinsatser som de saknar utbildning om. Dessutom
tenderar anhorigas behov att forandras over tid vilket gor att stodinsatser behdver kombineras
och anpassas efter individuella behov. Kommunerna &r skyldiga att erbjuda stod till anhériga
som tar hand om en narstaende medan regioner saknar motsvarande skyldighet. Det ar dock
tydligt att halso- och sjukvarden har ett ansvar att arbeta halsoframjande och forebyggande
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med personer som riskerar att drabbas av ohélsa, exempelvis anhdriga. Ett samarbete mellan
kommun och region som préglas av en forebyggande ansats &r viktig for att kunna tillgodose
anhorigas behov av stod (Socialstyrelsen, 2021). Stodet bor syfta till att minska anhoérigas
fysiska, psykiska och sociala belastning och till att forbattra deras livssituation
(Socialstyrelsen, 2016).

Sjukskoterskans roll och ansvar

I de nationella riktlinjerna om vard vid stroke betonas att strokevarden ar en specialiserad
vard och sjukskéterskor har en nyckelfunktion i den (Socialstyrelsen, 2020a). | viss forskning
definieras sjukskoterskor som jobbar pa strokeenhet som specialistsjukskoterskor (Fitzpatrick
& Birns, 2004; Theofanidis, 2015; Christodoulou, 2012). Fordjupande teoretiska och
vetenskapliga kunskaper som leder till 6kad forstaelse av sammanhanget mellan anatomi,
sjukdom, behandlingar och livssituation krévs av specialistsjukskoterskor (Fagerstrom, 2011).
Specialistsjukskoterskor inom neurosjukvard kan hjélpa till att effektivisera varden, utbilda
patienter och anhoriga om specifika neurologiska stérningar och i manga fall férhindra
onddiga sjukhusinlaggningar, minska postoperativ vard, korta vantetiderna, spara pengar och
forandra liv (Christodoulou, 2012).

Forskningen visar att en del anhoriga kan kanna sig tveksamma till att stalla fragor till
vardpersonalen. De kan ocksa ha missuppfattat kraven som stélls pa dem infor deras nya roll
(Camak, 2015) eftersom det kan finnas stora skillnader mellan vardpersonalens och anhdrigas
uppfattningar om narstaendes tillstand. Det kan exemplifieras med att vardpersonal kan anse
att betydelsen av "att bli battre" hos narstaende innebér en liten men anmarkningsvard
funktionsforandring som forbattrad balans, 6kad styrka eller att ga en kort stracka med hjalp.
Medan betydelsen * att bli bittre” for anhoriga kan innebara att aterga till tidigare liv och
funktionsformaga (Lutz, 2011). For att sddana missuppfattningar ska kunna undvikas behéver
anhoriga tydlig information (Wallengren, Segesten & Friberg, 2008). Detta ansvar faller pa
sjukskaterskor eftersom deras omvardnadsansvar inkluderar bemotande, information och
undervisning (Socialstyrelsen, 2019).

Sjukskoterskor bor ha djupare kunskap och forstaelse for hur ett sjukdomstillstdnd hos en
familjemedlem kan paverka resten av familjen och genom dialog kunna ge stod och
vagledning for att framja 6kad delaktighet i varden bade for patienten och deras anhdriga
(Socialstyrelsen, 2019). Det &r av vikt att sjukskoterskor stéttar anhoriga bade i den akuta och
rehabiliterande fasen for att anhoriga ska fa okad kunskap och forstaelse for den livssituation
de kan tankas mota nar den narstaende kommer hem (Chen, Xiao, Chamberlain & Newman,
2021). Det finns brist pa kunskap om anhdrigas upplevelser av att leva med en person som har
haft av stroke (Rochette, Racine, Lefebvre, Bastien & Tellier, 2014).

Specialistsjukskoterskor har en unik position for att kunna leda och samordna stod i rétt tid till
patienter med stroke och deras anhoriga, hen kan styra patientvarden, tillhandahalla
expertradgivning, vara patientforesprakare och stod for anhoriga (Christodoulou, 2012;
Fitzpatrick & Birns, 2004; Theofanidis, 2015). Specialistsjukskoterskor har ofta tata kontakt
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med patienter och anhdriga och kan hjélpa till att hantera de neurologiska stérningarna.
Darfor bor specialistsjukskaterskor ha formaga och kunskap for att identifiera psykologiska,
sociala och kulturella behov av patienten och deras familjer. Dessutom, deras roller i teamet
bidrar till att kvalitet och kontinuitet i varden séakerstélls (Christodoulou, 2012). Hen har en
avgorande roll for att sékerstélla att insatser som behovs for en fungerande vardag ar
tillgangliga och kanda for anhdriga (Fitzpatrick & Birns, 2004; Theofanidis, 2015).

Teoretisk referensram

Personcentrerad vard

Begreppet personcentrerad vard anvands som en beskrivning av god omvardnad och betonar
vikten av en jamlik relation mellan patienter, anhdriga och vardpersonal. Hansyn behover tas
till de resurser varje person har oavsett hélsa eller risk for ohdlsa (Ekman, 2020).
Personcentrerad vard definieras som ett tillvagagangsatt som medvetet lyfter upp individens,
familjens och samhallets perspektiv och inkluderar dem som deltagare sa val som mottagare.
Det kan beskrivas som en ny vision dar halso- och sjukvarden levererar tjanster pa ett palitligt
satt som motsvarar manniskornas behov utifran ett holistiskt och humanistiskt synsatt dar
personens halsobehov och forvantningar gar fore sjukdomar (WHO, 2015).

| praktiken innebar personcentrerad vard att patientens beréattelse, Gverenskommelse,
partnerskap mellan patient och personal samt dokumentationen av denna ar delar i en process.
Patienten och anhoriga far utrymme att beratta fritt, vilket i sin tur kan leda till att &ven den
som ar berattare kan fa forstaelse for sin situation under berattandets stund. For att uppna
personcentrerad vard kravs samarbete och fortroendefulla relationer mellan patient, anhoriga
och varden (Ekman, 2020). Att inkludera anhdriga som en jamlik partner i varden och se
helheten kring familjesituationen bor vara en sjalvklarhet. Anhoriga spelar en viktig roll i
patientens liv och alla vardbeslut som tas (Giusti, 2020). De kan vara en viktig resurs for
varden och bidra med viktig information om narstaendes sjukdomshistoria och bakgrund.
Dessutom har anhdriga sjalva behov av att vara insatta i vad sjukdomen innebér for sin
narstaende och vilka insatser som kan vara till nytta och hur évergangar fran slutenvard till
hemsjukvard och rehabilitering fungerar i samband med utskrivning (Socialstyrelsen, 2021).

Personcentrerad vard behovs for att skapa forutsattningar som leder till att personer gor
prioriteringar och fattar beslut som framjar hélsa och valbefinnande (Ekman, 2020; WHO,
2015). Anhdrigas situation ses dock som ett separat uppdrag som inte integreras i varden och
det leder till negativa konsekvenser for anhorigas maende och livssituation. Nér anhoriga bor
tillsammans med en narstaende eller har omsorgsansvaret for sin narstaende paverkas
anhoriga av de planerade vardinsatserna. Det &r vanligt att anhoriga tvingas ta pa sig
organisatoriskt ansvar nar samverkan mellan olika institutioner inte fungerar eller vid
bristande kontinuitet i narstaendes stod och vard (Socialstyrelsen, 2021). Béackstrom och
Sundin (2009) belyser att vissa anhoriga kanner sig patvingade ett ansvar de aldrig riktigt
borde ha haft. Anhdoriga har beskrivit en kansla av hjélpléshet och sarbarhet infor auktoritet,
och en kansla av att de inte kan paverka (Béackstrom & Sundin, 2009). Att lyssna pa anhoriga
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och beakta deras perspektiv, hénvisa dem till information, utbildning och annat stdd som de
kan behova ar viktigt for dem. Anhoriga bor darfor vara delaktiga i halso- och sjukvarden
bade utifran narstaendes stodbehov och anhdrigas egen del (Socialstyrelsen, 2021).

Halsa

Likheter mellan personcentrerad vard och stravan efter att framja manniskors halsa kan
identifieras i handlingsstrategier som betonar vikten att se personen sjalv som den frdmsta
halsoresursen (Ekman, 2020).

Halsa ar ett mangdimensionellt begrepp som uttrycks genom kanslor, attityder och
prestationer (Wiklund Gustin & Bergbom, 2017). Den mest anvénda definitionen av hélsa
kommer fran WHO dar halsa beskrivs som ett tillstand som omfattar fysiskt, psykiskt och
socialt valbefinnande, medan franvaro av sjukdom eller funktionsnedséttning inte innebar att
personen har en god hélsa (WHO, 2006). Denna definition kan Kritiseras eftersom det kan
tolkas som att valbefinnande alltid ar kopplat till halsa. Nar nagot negativt intraffar kanner
manniskor sorg, det vill séga motsatsen till valbefinnande. Denna reaktion &r en subjektiv
verklighets kansla och kan inte anses vara forlust av halsa (Leonardi, 2018).

Hélsa &r en del av livet och det finns manga olika faktorer som paverkar den. Halsa kan
uppnas genom samspel mellan arftliga faktorer, levnadsvanor, livsvillkor och
levnadsforhallanden, samhéllets organisation och resurser som skapar forutsattningar for den
enskilda individen att fatta beslut som gynnar halsan (Wiklund & Bergblom, 2017). God hélsa
ar viktigt for ekonomisk och social utveckling och har stor betydelse for alla ménniskor,
familjer och samhéllen. Halsoinsatserna pa samhallsniva behover darfor starkas (WHO,
2015). Enligt WHO:s konstitution ar det en mansklig rattighet att ma bra. Vardandet syftar till
att stdrka och stddja hélsan aven nér manniskor inte hotas av sjukdom eller annat lidande
(WHO, 2015). Det ar viktigt att manniskor stods och gérs delaktiga i halsoframjande vardval
for att fa balans i sin tillvaro (Dahlberg & Segesten, 2010). Individuell halsa kan framjas med
hjalp av insatser som forebygger sjukdom och lidande eftersom hélsa kan tolkas som en
process som individen skapar och upplever i det dagliga livet. Insatserna kan riktas till att
starka resurser och formagor som personen har samtidigt som upplevelser belyses (Svensk
sjukskoterskeforening, 2016).

Generellt har en del anhériga som har omsorgsansvar dygnet sémre upplevd hélsa an dvriga
befolkningen. Vardandet begransar deras majligheter till arbete, studier, sociala relationer och
aterhamtning (Socialstyrelsen, 2021). Detta utgor en risk for sjuklighet bland anhériga och
kan aven minska deras formaga att ge stod till sina narstaende (Cecil, Thompson, Parahoo &
McCaughan, 2013). Stora pafrestningar medfor negativa konsekvenser framfor allt pa
anhdorigas psykiska hélsa men &ven for den fysiska héalsan. Dessutom prioriterar anhoriga
sallan sin egen halsa nar de ofta stélls infor val dar en narstaendes halsa kan forsamras om de
inte stéller upp (Socialstyrelsen, 2021). Det finns forskning som bidrar med kunskap om att
anhoriga kan drabbas av férsamrad halsa nar de tar hand om sin narstaende men fokus i
varden laggs pa patienterna och deras behov (Giusti, 2020). Anhériga anvéands oftast som
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resurs medan deras behov for egen del ses som ett separat uppdrag som inte integreras i
vardens och omsorgens karnverksamheter (Socialstyrelsen, 2021).

Problemformulering

Stroke ar en sjukdom som kan leda till stora konsekvenser for patienter och deras anhdériga.
Forskning visar att en stor andel personer med stroke atervander till sina egna hem efter
sjukhusvistelsen och det tas da ofta for givet att anhoriga ska ta hand om dem. Anhdriga kan
bli ombedda att ge saval fysiskt som psykologiskt stod till sina narstaende. De mentala,
emotionella och fysiska forandringarna hos personer med stroke inverkar pa livssituationen
hos hela familjen. Det kansloméssiga lidandet som kan uppsta hos personer som drabbats av
stroke kan ocksa leda till att deras anhdrigas lidande okar. Detta utgor en risk for sjuklighet
bland anhériga och kan minska deras formaga att ge stod till sina narstaende. Trots denna
kunskap laggs nastan all fokus pa patienterna och deras behov. For att beharska den nya
rollen och den férandrade livssituationen behdver anhériga blir sedda och kunskap om deras
situation behover belysas mer i saval forskning som i varden.

God halsa ar ett mal i halso- och sjukvarden. Detta upplevs motstridigt eftersom det saknas ett
specifikt arbetssatt for hur sjukskoterskor kan stddja anhoériga i den nya situationen eller vilka
insatser som kan anvindas for att framja deras halsa. Aven nér det diskuteras personcentrerad
vard sa handlar varden om narstaendes situation. Det saknas evidens i litteraturen angaende
personcentrerad vard som aven inkluderar anhoriga. Denna brist i varden mojliggors idag
eftersom anhdrigas situation ses som ett separat uppdrag. Sjukskoterskor bor strava efter att fa
anhoriga att kdnna sig trygga. Det ar av vikt att anhoriga stottas redan i den akuta och
rehabiliterande fasen och att de fa 6kad kunskap och forstaelse for den livssituation de kan
tankas mota nar den narstaende kommer hem. Detta kraver dock att sjukskoterskor har
kunskap om anhdrigas upplevelser av att leva med en person som har haft av stroke. Genom
okad kunskap och forstaelse for anhorigas situation kan specialistsjukskoterskor inom
strokevarden forbattra omhandertagandet av dem som genomgar en kris, stodja hela familjen
utifran deras behov, inge trygghet och framja bade patientens och anhérigas halsa.

Dessutom kan den personcentrerade varden utvecklas sa att anhorigas situation och behov
inkluderas mer i varden eftersom stroke dven inskranker deras livssituation.

Det saknas kunskap om anhdrigas upplevelser av att leva med en person som har haft stroke.
En viktig kunskap som behovs for att sjukskoterskor ska kunna initiera ett forebyggande
halsoarbete for att framja anhorigas halsa. Dessutom kan denna kunskap anvandas som grund
for vidareutveckling av det personcentrade varden for att kunna inkludera anhoriga for sin
egen del och erbjuda de individuell anpassat stod i den nya situationen.

Syfte

Syftet med denna litteraturéversikt &r att belysa anhérigas upplevelser av att leva med en
narstaende som har haft stroke och har kvarstaende funktionsnedsattningar.
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Metod

Studiedesign

Denna magisteruppsats innefattar en systematisk litteraturéversikt som baseras pa kvalitativa
forskningsstudier om anhorigas upplevelse av att leva med en narstaende som har haft stroke
och har kvarstaende funktionsnedsattningar. Systematisk litteratursokning i omradet, kritisk
granskning av materialet och sammanstélining av resultatet leder till att en systematisk
litteraturstudie kan fa en hog evidens och &r ett palitligt arbetssatt for att tillgodose
kunskapsbehovet fran den befintliga forskningen (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016).
Manga vetenskapliga artiklar finns redan publicerade inom granskningsfragan vilket gor att
en litteraturéversikt kan foredras (Bettany-Saltikov & Mcsherry, 2016; Polit & Tatano Beck,
2021). Kvalitativ design anvands nar meningen med studien ar att forsta upplevelser och
levda erfarenheter (Polit & Beck, 2021).

Urval

Inklusions- och exklusionskriterier

Definiering av inklusions- och exklusionskriterier maste goras innan en systematisk
litteraturstudie genomfors. Bettany-Saltikov och McSherry (2016) lyfter upp vikten att
noggrant redovisa detta moment for att studien ska halla hog kvalité. Inklusions- och
exklusionskriterier for denna litteraturoversikt presenteras i Tabell 1.

Tabell 1. Inklusions- och exklusionskriterier

anhoriga till patienter som har haft stroke e artiklar som inte handlar om anhérigas

patienterna ska ha kvar nagon form av upplevelser
funktionsnedséttning e rewiew artiklar
e anhoriga som ar 18 ar eller aldre e barn som anhoriga
e maén och kvinnor e artiklar som inte ar tillgangliga i fulltext
e artiklar fran 2012-2021 och som darmed medfor kostnad
e originalartiklar e studier med lag kvalitet
e publicerade i vetenskapliga tidskrifter e artiklar som inte har etiskt godkannande
e artiklar som &r Peer Reviewed
e artiklar skrivna pa engelska
e kvalitativa studier

Den systematiska litteraturéversikten ska kunna replikeras och darmed sétts krav pa att
tillvagagangssattet redovisas noggrant och att hela processen ar transparent. For att uppna
detta krav baseras denna magisteruppsats pa en metodmodell i tre etapper som presenteras av
Bettany-Saltikov och McSherry (2016) (Tabell 2).
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Tabell 2. Metodmodell for arbete med originalstudier

Etapp 1 Steg 1 Steg 2
Att valja artiklar Urval 1 Urval 2
titel/abstract helhet/relevans
Etapp 2 Urval 3: utvéardera den metodologiska kvaliteten pa originalstudier
Etapp 3 Extrahering och analys av data

Datainsamling

En systematisk litteraturstudie bor ha en specifik och strukturerad forskningsfraga som sedan
ska kunna fragmenteras med stdd av ett strukturerat format. Fragmentering av
forskningsfragan leder till att forskarna far en battre struktur i arbetet och sokstrategin blir
mer transparent. Fragor med kvalitativ karaktar kan med fordel fragmenteras med PEO-
modellen. PEO star for Population (population), Exposure (exponering) och Outcome
(resultatet av exponeringen). PEO-indelningen for denna litteraturéversikt visas i Figur 1.
Denna fragmentering leder till tydliga sokord, dessutom kan synonymer l&ggas till under varje
rubrik for att fa sa bred sokning som mojligt (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016). Polit och
Beck (2021) betonar vikten att inkludera olika synonymer och att tdnka brett om vilka
beslaktade termer som forekommer for att fa bredare sokordslista.

Figur 1. S6kord framstéllda med PEO- modellen.

/ P: anhdriga till personer med stroke
_’- Exposure E: stroke (som ledde till narstaendes

kvarstaende funktionsnedsattningar)

O: upplevelse

Litteratursdkningen utfordes i slutet av november och bdrjan av december 2021 i databaserna
PubMed och Cinahl eftersom de innehaller studier inom omvardnad (Polit & Beck, 2021).
Kontakt med bibliotekarie togs innan sokningen startades for att sdkerstélla ratt anvandning
av databaserna. Databasen PubMed anvandes vid férsta sokningen. En ny kontakt togs med
bibliotekarie for stod nar sokorden fran PEO-modellen (Figur 1) anvandes for att finna
amnesord i Svensk MeSH som sedan anvéndes i databasen PubMed. Féljade MeSH-termer
framkom: family, spouse, caregivers, AND Stroke, survivors AND Life Change Events.
Booleska soktermer AND och OR anvéndes. AND begransar sokningen mellan olika
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amnesord och OR gor sokningen bredare bland besléktade termer och synonymer (Polit &
Beck, 2021). Liknande sokningar gjordes i databasen Cinahl. Termer som framkom fran
Cinahl Headings var family, spouses, caregivers AND Stroke AND Life Experiences, Life
Change Events. | denna databas anvéndes sokblock dar sdkorden i varje sokblock
kombinerades med OR sedan kombinerades de olika sokblock med AND. Forsta blocket (S1)
innehdll ord om begreppet anhérig (family), andra blocket (S2) ringade in begreppet stroke
och det tredje blocket (S3) innehdll ord om upplevelse. Artikelsokningen fran de tva
databaserna redovisas i Bilaga 1.

Urvalsprocessen

Parallellt med datainsamlingen pagick &ven urvalsprocessen enligt metodmodellen (Tabell 2),
detta presenteras i PRISMA Diagram (Figur 2). Forsta etappen i urvalsprocessen delades i tva
steg. | forsta steget valdes artiklar utifran titel och abstrakt med tanke pa vilken typ av studie
det var, vilka deltagare som beskrevs i abstrakten, exponering och resultat av exponeringen
som aven anvants i PEO-modellen (Figur 1). Den totala artikelsokningen resulterade i 702
soktraff. Utifran titeln lastes 111 abstrakt av bada forfattarna i samband med artikelsokningen.
Totalt sparades 41 artiklar vars abstrakt verkade relevant.

| steg tva gjordes nytt urval efter att artiklarna lastes i sin helhet och bedomning av relevans
gjordes pa samma satt som i forsta steget samt utifran inklusionskriterierna. Forfattarna laste
var for sig de 41 sparade artiklarna och gjorde individuella bedémningar om artiklarnas
relevans for studien utifran inklusionskriterierna. | detta steg bestamdes vilka artiklar som
skulle inkluderas eller exkluderas men det framkom &ven artiklar som var oklara for
forfattarna om de skulle inkluderas eller inte. Dessa artiklar sparades och lastes igen innan ny
beddmning gjordes. Darefter diskuterade forfattarna artiklarna med varandra och 17 artiklar
valdes utifran helhet och relevans.

Den andra etappen i urvalsprocessen innebér att ett tredje urval av artiklar gors utifran
kvalitetsbeddmning. | denna magisteruppsats har SBU:s kvalitetsgranskningsmall foér
beddmning av studier med kvalitativ metodik anvants (SBU, 2020). Enligt SBU (2020) har
begreppet studiens kvalitet ersatts med risk att resultaten snedvrids. Studiernas eventuella
metodbrister granskas utifran fem aspekter: dverensstammelse mellan teoretisk grund och
studiens syfte, urval, datainsamling, analys och forskarens roll. Den sammanvégda
bedémningen av metodologiska brister bedéms som: obetydliga eller mindre, méttliga eller
stora brister, studien ingar inte i syntesen (SBU, 2020). | denna etapp valdes artiklar som inte
hade en tillfredstallande kvalitet bort eftersom det fanns risk att metodbrister paverkade
fynden. Bada forfattarna gjorde en kvalitetsbedomning av artiklarna utifran SBU-mallen for
beddémning av studier med kvalitativ metodik. Dérefter diskuterade forfattarna
bedomningarna med varandra och, av de 17 artiklarna, valdes 6 artiklar bort pa grund av att
det forekom risk for att resultatet skulle snedvridas. Totalt inkluderades 11 artiklar for analys.
Bortvalda artiklar med orsak till exkluderingen redovisas i Bilaga 2 och inkluderade artiklar
presenteras i en artikelmatris (Bilaga 3).
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Dataanalys

Extrahering och analys av data fran de inkluderade artiklarna representerar den tredje etappen
i Bettany-Saltikov och McSherry (2016) metodmodell (Tabell 2). En analysmodell fér
kvalitativa studier som &r inspirerat fran Bettany-Saltikov och McSherry (2016) har anvants.
Samtliga artiklar som tidigare valdes att inkluderas till studiens resultat lastes flera ganger av
bada forfattarna var for sig for att fa en djupare forstaelse for deltagarnas perspektiv. Darefter
fargkodades resultatet i de olika artiklarna utifran PEO-modellen. Detta gjordes for att lattare
kunna se de olika delarna i originalstudiernas resultat som &r relevanta for detta studiesyfte.
Vidare har den markerade texten kopierats och klistrats in i ett dokument fér samanstallning
(Bilaga 4). Texten fran dataextraktionen bearbetades forst till Gppen kodning, sedan till
subteman och vidare till tre teman. Slaggtext exkluderades nar subteman sammanstélldes.
Darefter lastes resultaten fran originalstudierna pa nytt for att sakerstalla att all relevant data
hade inkluderats i litteraturgversikten.

Forskningsetiska Overvaganden

Forskningsetiken belyses tydligt i Helsingforsdeklarationen som en central aspekt i
vetenskapen. Helsingforsdeklarationen paverkar lagstiftningen i manga olika lander (Coster,
2014). Deklarationens grundlaggande princip vander sig till alla som medverkar i medicinsk
forskning. Valmaende och integritet hos individen som &r objekt for forskning ska skyddas
och ska ga fore vetenskap och samhalle (World Medical Association, 2021). | Sverige
regleras forskningsetiken i Lagen om etikprévning av forskning som avser manniskor
2003:460. Dér lyfts att forskningsprojekt enbart ska accepteras om forskningen kan utforas
med respekt for manniskovarde och om det skyddar den enskilda manniskan. Forskning far
inte godk&nnas om den innebér risk for forskningspersoners halsa, sdkerhet och personliga
integritet samtidigt som det forvantade resultatet kan uppnas pa ett annat satt (SFS 2003:460).
En litteraturdversikt kan foredras om det finns tillrdckligt material att hitta i de redan
befintliga empiriska studierna. En kontinuerlig publicering av vetenskapliga artiklar i
professionella tidskrifter okar fran dag till dag. Detta gor att systematiska litteraturoversikter
ar mer forsvarbara ur ett etiskt perspektiv &n att gora en ny intervjustudie (Bettany-Saltikov &
Mcsherry, 2016; Polit & Beck, 2021).

Undantag finns for studier som utfors inom ramen fér hogskolor. Det stélls inget krav pa etisk
prévning dven om det uppfyller kriterier enligt styrande lag. Krav stélls dock pa studenternas
etiska Overvaganden samtidigt som ansvar laggs pa larosatet och institutionen samt att
handledaren fungerar som etikprovningsnamnd (Etikprévningsmyndighet, 2021).
Vetenskapsradet (2021) betonar att fusk och ohederlighet inte accepters inom forskning.
Felaktig datafabricering, plagiat eller stold av data kan rdknas som fusk och ohederlighet. Vid
systematiska litteraturdversikter bor alla originalartiklar som inkluderats ha ett etiskt
godkannande eller etiskt 6vervégande. Alla artiklar som har inkluderats i denna
litteraturdversikt har ett etiskt godkédnnande.
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Resultat

| denna magisteruppsats belystes anhorigas upplevelser av att leva med en narstaende som har
haft stroke och har kvarstaende funktionsnedsattningar. Resultatet baseras pa 11 artiklar som
har en kvalitativ design. Studierna var utférda i Canada, Kina, Norge, Spanien, Sri Lanka,
Sverige, Taiwan, Uganda och USA vilken bidrar med en internationell 6verblick i den
aktuella forskningsfragan. Urvalsprocessen visas genom ett flodesschema nedan (Figur 2).

Figur 2. Prisma diagram
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Dataanalysen ledd till att tre teman med tillhdrande underteman framkom (Figur 3).

Figur 3. Teman med tillhrande subteman.

Kénsla av borda i vardagen

Kénslan av borda i vardagen okade efter stroke. De forandrade rollerna mellan narstaende och
anhoriga ledde till ett 6kat ansvar och darmed ocksa en 6kad borda fér de anhériga. Vidare
speglades bordan i olika kanslor som drénerade anhoriga pa energi. Det ledde till att anhoriga
upplevde ett forsamrat psykiskt och fysiskt maende.

Att uppleva forandrade roller och 6kat ansvar

Roller och relationer forandrades nar anhériga tog pa sig rollen som vardare efter narstaendes
stroke (Kitzmiller & Ervik, 2015; Lopez-Espuela m.fl., 2018). Anhdriga upplevde att det var
deras ansvar att forbattra narstaendes valbefinnande (Kitzmuller & Ervik, 2015; Gosman-
Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012) men det blev pa bekostnad av forandringar inom familjen
och i &ktenskapet (McCarthy & Bauer, 2015; Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012).
Avsaknad av fysisk, kognitiv och sexuell funktion hos nérstaende innebar en stor utmaning
for deras relation, sa till den grad att en del par dvervagde skilsmassa. Andra par bestamde sig
for att tillsammans mota den k&nslomassiga utmaningen som stroke férde med sig i deras liv
(McCarthy & Bauer, 2015; Sundin, Pusa, Jonsson, Saveman & Ostlund, 2018).

Anhoriga upplevde att det var svart att satta granser for omhandertagandet av sin narstaende.
De hjalpte dem bade dag och natt med till exempel att 4ta, skota den personliga hygienen och
att ga pa toaletten (Kitzmuller & Ervik, 2015; Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012).
De kande sig ansvariga for narstaendes sakerhet, sarskilt for att forebygga fall och potentiella
komplikationer som liggsar eller infektion. De kande &ven att de hade ansvar for
rehabiliteringsinsatser, for den fortsétta behandlingen och for att motivera den nérstaende att
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ga tillbaka till arbetsliv och fritidsaktiviteter (Kitzmuller & Ervik, 2015; Tseng, Huang, Yu &
Lou, 2015; Wagachchige Muthucumarana, Samarasinghe & Elgan, 2018).

Anhorigas dkade ansvar for de dagliga hushallsuppgifterna (Lu, Martensson, Zhao &
Johansson, 2019) ledde till pafrestningar pa forhallandet framfor allt bland par som hade vl
etablerade roller (McCarthy & Bauer, 2015; Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012).
Ofta kunde den primara rollen som rakningsbetalaren, beslutsfattaren, kocken, hushallerskan
eller chaufforen inte langre fyllas av den nérstdende (McCarthy & Bauer, 2015). Det 6kade
ansvaret ledde till att anhoriga inte hade tillrackligt med tid att ta hand om andra
familjemedlemmar (Lu m.fl., 2019). De hade svart att hitta en balans mellan sitt jobb, sin
familj och vardandet (Gertrude m.fl., 2019; Lu m.fl., 2019; McCarthy & Bauer, 2015;
Kitzmuller & Ervik, 2015).

“After the stroke I took care of everything at the house plus had to make sure my wife was
doing good in rehab. It changed my whole life having to do all of that at home and being
worried about my wife emotionally and physically, raising a baby all by myself, and helping
my wife out who is disabled now, and [me] still going to work. “(McCarthy & Bauer, 2015, s.
e95).

Att uppleva forsamrat psykiskt maende

Anhdriga kande sig lattade och glada nar deras narstaende kom hem fran sjukhuset (Cameron,
Naglie, Silver, & Gignac, 2013). De uttryckte karlek och tillgivenhet for sin narstdende, men
dessa kanslor forandrades ofta av kanslor som stress, oro, angest och depression (Gosman-
Hedstrom & Dahlin-Ivanoff, 2012; Lopez m.fl., 2018; Lu m.fl., 2019).

Anhoriga beskrev att deras liv enbart fokuserade pa narstaendes vardbehov. De kénde sig
tvingade att lamna ett liv som de ansag var normalt till att fa ett radikalt annorlunda liv.
Dessutom upplevde anhdriga kansla av ensamhet och en intensiv kansla av saknad och sorg
over forlusten av 6msesidig forstaelse pa grund av deras partners forandrade personlighet
(Lopez m.fl., 2018; Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012). Kénslan av att de hade
forlorat ett livslangt 6msesidigt intellektuellt utbyte var svart att hantera. Det ledde till
okontrollerad frustration vilket i sin tur kunde visa sig som aggressioner och skuldkénslor
(Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012). Kanslor som férekom var att kdnna sig
forlorad, ensam eller isolerad fran omvarlden, att kanna oférmaga att tanka eller planera
langsiktigt och att kanna osékerhet infor framtiden (McCarthy & Bauer, 2015). De upplevde
franvaro av gladje och undrade om de nagonsin skulle slippa angest, sorg och depression (Lu
m.fl., 2019). Detta ledde till en kontinuerlig anstrangning att halla ihop och forsoka tanka
positivt for att forsatta ha talamod trots den anstrangande situationen (Tseng m.fl., 2015).

“There’s no point of comparison between what he is now and what he used to be. He’s a
completely different person [. . .] Like I say, I have a man at home but I don’t know where my
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husband is [. . .] my whole lifetime with him, and the man who used to be my husband is gone,
all gone. There’s nothing left.” (Lopez m.fl., 2018, s. 16).

Anhoriga upplevde radsla som en standig foljeslagare som var svar att bemastra. De vakade
till exempel Gver sina narstaende genom att lyssna pa deras andetag medan de sov. Ofta
berodde radslan pa att narstaende fick stroke under natten och en ovanlig andning eller
snarkning kunde innebéra en ny stroke (Saban & Hogan., 2012; Gosman- Hedstrom, &
Dahlin-lvanoff, 2012; Kitzmiller, & Ervik, 2015). Anhdriga var mer oroliga &n de behdvde
vara eftersom de var radda for att Iamna sina narstaende ensamma (Gosman-Hedstrom, &
Dahlin-lvanoff, 2012; McCarthy & Bauer, 2015). Detta var tydligt i de situationer nér
anhoriga var oroliga for deras egen halsan (Sundin m.fl., 2018) och trots att de sjélva var i
behov av att vara omhéandertagna av andra (Cameron m.fl., 2013) sokte de inte vard eftersom
de var stressade dver att lamna den narstaende ensam (Wagachchige Muthucumarana m.fl.,
2018).

“I panicked when I lay down beside him. [ was so afraid. He got epilepsy after the stroke. All

those thoughts came when I tried to sleep. The slightest sound and I still feel the same ...when
he turns around and moans and then I have to ask him if there’s something going on because

it’s better to ask too much than to find him [dead]” (Kitzmiiller, & Ervik, 2015, s. 504).

Att uppleva forsamrat fysiskt maende

Anhdrigas egen hélsa paverkades negativt av att varda en narstaende efter stroke. Eftersom
det fysiska vardarbetet som de behovde utfora for sin narstaende minskade deras eget
valbefinnande och funktionalitet. De kunde bland annat drabbas av smarta i kroppen,
somnbrist, 6vervaldigande trotthet och fysisk utmattning (Kitzmuller & Ervik, 2015; Gertrude
m.fl., 2019) vilket resulterade i att de kande sig oférmdgna att balansera de manga och ofta
motstridiga kraven. Det var vanligt att anhoriga drabbades av smérta i handleder, axlar, midja,
rygg och de kunde fa hogt blodtryck (Lu m.fl., 2019; Saban & Hogan., 2012).

“I get very tired sometimes. There are never enough hours, and I don’t have the best physical
stamina to get everything done all the time.’’ (Saban & Hogan, 2012, s. 6).

Leva med hinder i vardagen

Yttre hinder paverkade vardagslivet negativ och kopplades till brist pa kunskap och
information om fragor som ror narstaendes omvardnadsbehov och brist pa stod fran
omgivningen. Detta ledde till att anhdériga k&nde sig otillrackliga. Anhdriga var dessutom i
behov av egen tid men nérstaendes behov Iamnade inte utrymme for det. Den ekonomiska
bordan som tillkom till foljd av stroke drabbade dem ocksa och ledde bland annat till att de
inte sokte egen vard nar de behovde det.
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Att uppleva brist pa kunskap och information

Anhoriga upplevde att de inte var forberedda for de utmaningar som skulle komma efter att
den narstaende kommit hem fran sjukhuset (Tseng m.fl., 2015). De hade inte forstatt vad
komplikationerna efter stroken innebar for sin narstdende och de saknade kunskap om hur de
skulle ta hand om sin narstaende (Tseng m.fl., 2015; Lu m.fl., 2019). Den bristande
informationen ledde till att anhdriga var kritiska mot hélso- och sjukvardspersonalen
(Kitzmuller & Ervik, 2015; Tseng m.fl., 2015). Anhdériga behdvde plétsligt lara sig nya
uppgifter som att till exempel vanda den narstaende, mata och medicinera samt att genomféra
olika rehabiliteringsévningar (Gertrude m.fl., 2019; Saban & Hogan, 2012).
Lakemedelshantering var en uppgift som flera anhoriga kande behov av att fa mer information
kring. Okunskapen om potentiella interaktioner och biverkningar ledde till att de kande sig
osakra och otillrackliga (Saban & Hogan, 2012).

““They could have explained the medications better. [ was given a list but not enough detail
(don’t administer if sugar is below 100, for example).’’ (Saban & Hogan, 2012, s. 9).

Anhoriga upplevde sig ocksa behdva mer information om vilka tjanster som fanns tillgangliga
for att stédja dem och hur de kunde skaffa det (Tseng m.fl., 2015; Wagachchige
Muthucumarana m.fl., 2018). De hade behov av att fa battre hjalp med att "navigera i
forsakringslabyrinten” och att genomfdra en ekonomisk planering (Saban & Hogan, 2012).

Att uppleva brist pa stod fran omgivningen

Anhoriga upplevde till viss del att de fick hjalp fran omgivningen men det var framfor allt
under de forsta manaderna efter den narstaendes hemgang efter stroke. Hjalpen minskade med
tiden aven om behovet kvarstod (Cameron m.fl., 2013). Nar stodet fran familjemedlemmar
och andra minskade ledde det till att anhoriga hade svart att sova eller att kunna ta tupplurar
och dessutom framkallade det angest och frustration (Lu m.fl., 2019; Saban & Hogan, 2012).
Négra anhoriga forsokte engagera sina familjemedlemmar att hjalpa till men upplevde ett
daligt samarbete. Anhdriga uttryckte att de kande sig avskrackta av den uppenbara bristen pa
oro och ohjéalpsamhet fran deras barn och andra familjemedlemmar (Saban & Hogan, 2012).
Awven deras vanskapskrets minskades till att de bara traffade nagra vanner hemma och som
anhoriga kunde lita pa (Kitzmuller & Ervik, 2015). Det fanns inte manga vanner som kunde
forsta att speciella situationer kunde uppsta till foljd av deras partners kvarstaende
funktionsnedséttningar (Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012).

Actually, | think it’s that social bit that you lose then, the company of women friends and
other contacts as well. Well, a company of four say, that’s alright, of course, but it’s a bit
more difficult if there’s more, and then lots of grandchildren and so. (Gosman-Hedstrom &
Dahlin-lvanoff, 2012, s. 591).

Att kanna brist pa egen tid
Anhoriga upplevde att de behdvde ta hand om sig sjalva och "fylla pa reserver" for att kunna
behalla mental balans och skapa ett nytt liv med godtagbara forhallanden (Saban & Hogan,
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2012). Det var dock en vardagskamp att klara av detta (Tseng m.fl., 2015). Brist pa andrum
var en stor stressfaktor (Saban & Hogan, 2012). Att ta hand om sin narstaende tog upp all
deras tid och det begransade dem till hemmet (Gosman-Hedstrom & Dahlin-Ivanoff, 2012; Lu
m.fl., 2019). De kunde inte engagera sig i fritidsaktiviteter eller delta i meningsfulla
aktiviteter som de tyckte var viktiga (Gosman-Hedstrém & Dahlin-lvanoff, 2012). De hade
inte mojlighet att shoppa, traffa sina vanner, jobba eller ens spendera tid ensamma ((Lu m.fl.,
2019; Gosman-Hedstrom & Dahlin-Ivanoff, 2012; Lopez-Espuela m.fl., 2018). Manga ganger
behévde anhoriga forhandla med sin narstaende for att fa lite tid for sig sjélva. De behovde
distrahera sina narstaende och locka dem till att 16sa ett korsord, titta pa tv eller stanna en
stund hos sina partners for att sedan ga bort och forsoka gora nagot annat (Gosman-Hedstrom
& Dahlin-lvanoff, 2012).

“I studied at the Elderly University twice a week before, and I liked to draw every day when |
was free. Now, | have given up the Elderly University. Where can | go? | cannot go anywhere,
I cannot do anything I'm interested in. I spend all the time in with him. I do not have any time
and energy to do anything else.” (Lu m.fl., 2019, s. 5).

Att kédnna ekonomiska utmaningar

Anhoriga beskrev att hela familjens ekonomi forsamrades efter narstdendes stroke. De kunde
inte jobba heltid langre eftersom deras narstaende kravde deras hjalp och tid (Tseng m.fl.,
2015; Sundin m.fl., 2018; Saban & Hogan, 2012). Samtidigt hade narstaende som var i
arbetsfor alder forlorat sin arbetsformaga och darmed sin inkomst (Sundin m.fl., 2018;
McCarthy & Bauer, 2015; Saban & Hogan, 2012; Gertrude m.fl., 2019). De hade dessutom
under en lang tid varit tvungna att betala for regelbundna utgifter som deras néarstaende
behdvde for att klara av vardag och rehabilitering. Utgifterna handlade framst om héga
medicinska rakningar, kostnader for transporter och aterbesok (Saban & Hogan, 2012;
Wagachchige Muthucumarana m.fl., 2018; Gertrude m.fl., 2019). Den framtida finansiella
instabiliteten ledde till en betydande oro (Saban & Hogan, 2012). Brist pa adekvat
sjukforsékring ledde till att familjens sparade pengar anvandes for att kunna tacka utgifter och
kompensera forlorad inkomst (Saban & Hogan, 2012). De upplevde att de bade behdvde
kampa med ekonomiska utmaningar och mot det nationella forsakringssystemet (Sundin m.fl.,
2018). Detta ledde till exempelvis till att anhoriga, enbart pa grund av ekonomiska skal,
undvek att soka vard nar de sjalva behévde det (Saban & Hogan, 2012; Sundin m.fl., 2018).

““[ skipped healthcare for myself for money reasons.’’ (Saban & Hogan, 2012, s. 7).

Fa kraft till att hantera vardagen

Att fa kraft till att hantera vardagen speglades i anhdrigas initiativ och mojlighet av att soka
stod fran omgivningen samt av att forsoka anpassa sig till det nya liv de hade fatt. Anhoriga
tog sig tid for sig sjalva och fick en starkare sjalvkénsla i sin forandrade roll. De kunde blicka
framat och engagera sig i avkopplande aktiviteter som i sig ocksa kunde ge kraft.
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Att finna stod fran omgivningen

Ett stodjande socialt natverk var viktigt for att anhoriga skulle kunna hantera det 6kande
ansvaret for narstaendes vardbehov och klara av det dagliga vardandet (Gertrude m.fl., 2019;
Wagachchige Muthucumarana m.fl., 2018; Sundin m.fl., 2018; Saban & Hogan, 2012;
Cameron m.fl., 2013; Lépez-Espuela m.fl., 2018). Anhdriga beskrev att de behdvde "sanna
vanner" som de kunde prata 6ppet med om deras djupaste rédslor (Saban & Hogan, 2012). De
upplevde att dagarna var enklare nér de blev lyssnade till, det 6kade deras férhoppningar for
framtiden och gav dem kraft att fortsatta framat (Wagachchige Muthucumarana m.fl., 2018;
Sundin m.fl., 2018). Att ha en stodgrupp eller individer som de kunde ringa till bara for att
kdnna att nagon lyssnade och forstod var av stor betydelse (Saban & Hogan, 2012).

Anhoriga reflekterade dver att stod for att fa avlastning kunde minska deras bendgenhet att ge
upp (Saban & Hogan, 2012 och Lépez-Espuela m.fl., 2018). Stod fran nara vanner och familj
kunde gora det mojligt for avkoppling i vardagen (Gosman-Hedstréom & Dahlin-Ivanoff,
2012). Anhoriga kande sig ibland obekvama med att be om hjalp och i stéllet betalade de for
assistenter (Saban & Hogan, 2012). Pa sa sétt kunde anhoriga fa storre mojlighet att agna sig
at fritids- och rekreationsaktiviteter och fa miljcombyte (Saban & Hogan, 2012; L6pez-
Espuela m.fl., 2018).

Anhdriga insag att de behdvde lara sig om stroke och nérstaendes vardbehov (Saban &
Hogan, 2012). De sokte professionell hjélp for instruktioner eller tog till vara pa andra kallor,
sasom backer eller personer med liknande erfarenheter (Tseng m.fl., 2015; Wagachchige
Muthucumarana m.fl., 2018). Kunskapen om vad som kravs fran dem gjorde att de kande sig
erfarna och bekanta med varduppgifter, upplevde situationen mer hanterbar och upplevde att
de var mer trygga och flexibla (Saban & Hogan, 2012; Tseng m.fl., 2015). Anhdriga
uppskattade dven nar vardpersonalen lyssnade pa deras oro och talade positiv om deras
insatser eftersom det gav dem 0Okat sjalvfortroende (Gertrude m.fl., 2019).

“In the beginning, I was a novice and knew nothing at all. (...) I learned how to turn him and
change his diapers ... | learned from nurses and accumulated my experience gradually. | had
to discuss with nurses to understand the reasons, and to learn skills for saving time and
energy or making him more comfortable.” (Tseng m.fl., 2015, s. 8).

Att anpassa sig till det nya livssituation

Att leva med en narstdende som har haft stroke innebar en stor forandring for anhériga
(Lopez-Espuela m.fl., 2018). De behdvde inse svarigheten med att ta hand om sin narstaende
och att acceptera varaktigheten av deras forandrade liv (Saban & Hogan, 2012). Anhériga
beskrev att de var glada 6ver att ha varandra och att bo tillsammans i sitt eget hem. De hade
under den storsta delen av deras vuxna liv varit tillsammans och ett 6msesidigt beroende
fanns kvar (Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012). En del anhoriga papekade att dven
om det var mycket svart att ge vard, kunde de hitta nagot bra i sina erfarenheter (Saban &
Hogan, 2012). Vissa anhdriga upplevde positiva effekter pa grund av den kansloméssiga
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anknytning och tillgivenhet de hade mot sina narstaende (Gertrude m.fl., 2019). | vissa fall
blev relationen med den nérstaende battre an fore stroke (Saban & Hogan, 2012).

“I think a lot about being so thankful that he can be at home and not sit in a wheelchair. ['ve
thought that many a time. I am thankful for that.” (Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff,
2012, s. 591).

Oavsett forhallandets varaktighet mellan anhdriga och narstaende, utnyttjade de befintliga
relationsstyrkor, sasom ett delat sinne for humor och 6msesidig karlek och engagemang.
Andra anpassade sig till de nya begransningarna tillsammans eller pa nytt satt reproducerade
aktiviteter som de gjorde tillsammans tidigare innan deras narstaende drabbades av fore stroke
“a ball” traveling around on motorized scooters together” “dancing together in the privacy
of their living room” (McCarthy & Bauer, 2015). Anhdoriga fann trost i att ta hand om djur,
skriva daghok, skriva poesi, be, meditera, arbeta i tradgarden och att mala (Saban & Hogan,
2012). For anhoriga spelade deras andliga 6vertygelse en positiv och effektiv roll for att
behalla sitt hopp, for att halla dem i rérelse och forbli starka (Gertrude m.fl., 2019; Saban &
Hogan, 2012).

““I have written poetry and have a WOW (word of the week) that I hang on to. Examples have
been ‘Equilibrium’ (when I was just trying to maintain it). ‘Nike’ (just do it!) when I was
facing a mountain of issues and decisions, ‘Hoops’ (as in jumping through, and hoop circle-0f
love) I[and] ‘Prevail’ when I needed to get through each day or perhaps the next few
minutes.” (Saban & Hogan, 2012, s. 8).

19



Diskussion

Metoddiskussion

Malet med denna magisteruppsats var att skapa ett resultat av god kvalité. En systematisk
litteraturdversikt ansags vara en lamplig metod att anvéanda for att svara pa syftet eftersom vi
fann att det finns tillrackligt forskning som bidrar med kunskap om anhdérigas upplevelser av
att leva med en person som har haft stroke och har kvarstaende funktionsnedsattningar. Vi
upplever daremot inte att det finns tillrackligt med klinisk kunskap kring detta i den akuta
varden av personer med stroke och deras anhériga. Enligt Socialstyrelsen (2020d) &r
anhorigas situation en folkhalsofraga och bor darfor ses som regioners hélsoframjande och
forebyggande ansvar. En litteraturdversikt kan bidra med sadan kunskap vilket pa sikt ocksa
kan leda till ett battre omhéandertagande av saval patienter som anhériga. Enligt Polit och
Beck (2021) &r systematiska litteraturstudier en passande forskningsmetod eftersom slutsatser
kan dras fran den redan befintliga originalstudier (Bettany-Saltikov & McSherry, 2016).

Eftersom ingen av forfattarna har erfarenhet att gora en litteraturéversikt anvandes
metodboken av Bettany-Saltikov och McSharry (2016) som guide under hela processen. Detta
har lett till att en struktur kunde skapas under hela litteraturoversiktens faser. Det finns risk
for att var oerfarenhet av att genomfora sokning i databaser och av att analysera data kan ha
paverkat resultatens trovardighet. Genom systematiskt arbete och upprepad kontakt med
bibliotekarier vid Goteborgsuniversitet for radgivning har den risken kunnat minimeras.
Artikelsokningen styrdes av PEO-modellen som ar ldmplig att anvanda for studier med
kvalitativ design (Polit & Beck, 2021; Bettany-Saltikov & McSharry, 2016). For att finna
lampliga s6kord som kunnat ge sa manga relevanta traffar som majligt har bibliotekarier
funnits behjélpliga. Det finns en risk att vissa begrepp har gatt forlorade, som till exempel
informal caregiver (informell vardgivare) eftersom éversattningen mellan svenska och
engelska begrepp inte alltid ar dverforbara. For att inte riskera egen tolkning av citat som
inkluderades i resultatet har de presenterats pa engelska.

En svaghet i detta magisterarbete &r att vi initialt ville begransa anhérigas alder till max 65 ar.
Sokningen gav for fa relevanta artiklar som svarade pa syfte. Dessutom fann vi att de artiklar
som ansags vara relevanta utifran syftet dven inkluderade anhériga i hogre alder. Resultaten
fran originalstudierna presenterade inte data separat for olika alderskategorier och darmed
kunde inte forfattarna fa fram informationen som specifikt géllde for de anhdériga som var
under 65 ar. Efter samtal med handledare och kontakt med bibliotekarie dndrades
inklusionskriterierna till anhoriga som var 18 ar eller dldre. Ett annat dilemma som vi har
brottas med vid artikelsokningen var att databaserna har aldersbegransning 19+. Enligt
databasernas begransningar betraktas personer mellan 13-18 som tonaringar. Detta har lett till
att sokningar utan nagon aldersbegransning har gjort. Forfattarna har sokt en forklaring till
aldersbegransningen och fann att personer som ar 18 ar definieras som tonaringar eller de
vaxande barnen (Johns Hopkins medicine, 2022).
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Eftersom syftet med studien var att forsta upplevelser och levda erfarenheter har de
inkluderade artiklarna haft kvalitativ design. Detta upplagg kan ses som en styrka enligt Polit
och Beck (2021). Eftersom forskning inom vard och omvardnad standigt utvecklas valdes
artiklar som var publicerade mellan 20122021 for att fanga upp nyare data. Det ar majligt att
resultaten varit annorlunda om aldre artiklar ocksa hade inkluderats. Artiklarna som anvéandes
i resultatet var utforda i olika lander. Tva studier var utférda i Sverige och tva i USA. Vidare
valdes studier som var utférda i Canada, Kina, Norge, Spanien, Sri Lanka. Taiwan, och
Uganda. Denna spridning bidrar med en internationell 6verblick. Resultaten visar pa att
anhoriga hade liknande upplevelser oavsett land.

Artiklarna i litteraturdversikten har kvalitetsgranskats med hjalp av SBU:s
kvalitetsgranskningsmall for bedomning av studier med kvalitativ metodik. Bada forfattarna
gjorde forst en kvalitetsbedomning var for sig. Enligt SBU (2020) &r bedémningen av
subjektiv karaktar och det ar darfor viktigt att granskningen forst genomfors av minst tva
personer oberoende av varandra for att sedan genomfdra en samordnad beddémning. Vi
diskuterade bedémningarna med varandra men var inte helt 6verens om en artikel. Efter
feedback fran handledare exkluderades denna artikel och elva artiklar valdas till resultatet
varav fyra artiklar hade mattliga brister och sju artiklar hade obetydliga eller mindre brister.

Enligt Bettany-Saltikov och McSharry, (2016) okar arbetets validitet om dataanalysen forst
gors individuellt och darefter diskutera mellan forfattarna. Efter det kan andra kollegor
tillfragas att titta pa dataextraktionen utan att visa sin egen analys. Néar detta har gjorts
diskuteras kategorierna och eventuella &ndringar gors vid behov. Samtliga artiklar som
tidigare valdes att inkluderas till studiens resultat lastes flera ganger av bada forfattarna var
for sig for att fa en djupare forstaelse for deltagarnas perspektiv. Data analyserades och
fargkodades forst individuellt och darefter vi diskuterade med varandra for att fatta ett
gemensamt beslut. Nar dataanalysen gjordes framkom flera subtema fran samtliga artiklar.
Ibland var det svart att separera texten eftersom det passade under tva subteman. Detta har
aven diskuterat med handledare som har forskningserfarenhet. Efter noggranna 6vervaganden
fattades slutligen gemensamma beslut kring vilken subtema passar bést.

Resultatdiskussion

Denna litteraturdversikts syfte var att sammanfatta vetenskaplig litteratur som beskriver
anhorigas upplevelser av att leva med en narstaende som har haft stroke. Personcentrerad
vard och Halsa &r de teoretiska utgangspunkterna som syftet berdrs av. Resultatet redovisas
utifran de tre teman och dess tillhérande subteman som har identifierats under dataanalysen.
Dessa teman &r (1) Kansla av borda i vardagen, (2) Leva med hinder i vardagen och

(3) Fa kraft till att hantera vardagen.

Anhorigas berattelser belyste att nar en narstaende har haft stroke ledde till en forandrad
livssituation med okat ansvar i vardagen for anhoriga. Den 6kade bordan inskrankte pa
anhorigas fysiska och psykiska maende och lede till otrygghet. Hinder i vardagen yttrade sig
genom brist pa information, stod och egen tid, dessutom narstaendes sjukdom ledde till en
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forsamrad ekonomi. Anhoriga kunde anda aven finna kraft for att hantera vardagen. Det
speglades i att de tog initiativ och sokte information och stod fran omgivningen och att de
forsokte anpassa sig till den nya livssituationen. Resultatet visar att hela livssituationen hos
anhoriga forandras efter att en narstaende haft stroke. Sjukskoterskor har ett professionellt
ansvar for att personer som ar i behov av omvardnad ska kanna sig omhandertagna och trygga
(International Council of Nurses 2021). Sjukskoterskor pa strokeenheter bor stotta anhoriga
tidigt i den akuta fasen genom att bidra med kunskap for att 6ka forstaelse hos anhériga kring
hur framtiden kan se ut (Chen m.fl., 2021). Det kréver dock att specialistsjukskoterskor har
formaga och kunskap att identifiera olika behov som kan uppkomma hos anhériga
(Christodoulou, 2012) for att sedan kunna forbereda anhoériga for den livssituation de kan
tankas mota nar den narstaende kommer hem (Chen m.fl., 2021).

Kénsla av bérda i vardagen

Resultatet visar att anhoriga upplevde forandrade roller och dkat ansvar i vardagen, vilket
speglades i kénslan av otillracklighet (McCarthy & Bauer, 2015; Gosman-Hedstrom &
Dahlin-lvanoff, 2012; Kitzmiiller & Ervik, 2015). Aven andra studier belyser att det 6kade
kravet pa anhoriga kan forandra deras roller och att det kan skapa konflikter i familjen
(Camak, 2015; Grant, Hunt & Steadman, 2014). En del anhoriga har ett omsorgsansvar
dygnet runt och det begransar deras mojligheter till arbete, studier, sociala relationer och
aterhamtning (Socialstyrelsen, 2021). Detta har dven framkommit i var litteraturéversikt och
starks aven av en rapport fran Riksstroke som lyfte upp att cirka 45 % av anhdriga ansag att
deras narstaende var beroende av de i olika grad (Riksstroke, 2018). Bade i denna
litteraturGversikt och i andra studier har det framgatt att anhoriga kande sig osakra och
ofdrberedda i vardarrollen och forlorade i den nya situationen. De ifragasatte deras egen
formaga att hantera det 6kade ansvaret (Grant m.fl., 2014; Bulley m.fl., 2010). Trots att det
ofta pratas om att verksamheter bedrivs i enlighet med personcentrerad vard ar var erfarenhet
att fokus laggs pa patientens behov medan anhériga ofta forblir i skuggan. Troligen beror det
pa att anhdrigas situation ses som ett separat uppdrag (Socialstyrelsen, 2021). Vi upplever att
det finns en brist i forskning kring personcentrering som inkluderar anhdriga &ven som
mottagare av vardinsatser.

Sjukskoterskor bor strava efter att fa anhoriga att kanna sig trygga (Socialstyrelsen, 2019). En
jamlik relation mellan patienter, anhdriga och vardpersonal skapar forutsattningar for god
omvardnad och hélsa kan framjas. Halsa kan ocksa lattare uppnas om forutsattningar skapas
for den enskilda individen att fatta beslut som gynnar hens halsa (Wiklund, 2019). Detta
kraver dock att de har kunskap om hur anhdriga upplever sin situation (Moore, Schmidt, Guo
& Estes, 2002). Genom att utga fran personcentrerad vard kan sjukskoterskor ta vara pa
narstaendes och anhorigas resurser eftersom det paverkar det stod och den vard de ger
narstaende (Ekman, 2020). Enligt Grant m.fl. (2014) ar det viktigt att utfora en
omvardnadsbedomning av anhdrigas fysiska och psykiska hélsa och vilka kompetenser,
formagor och resurser de har i relation till narstaendes behov. Denna kunskap behovs fére
narstaendes utskrivning for vidare planering av vardinsatser och for att underlatta en
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framgangsrik och sémlds 6vergang efter utskrivning (Grant m.fl., 2014). Lutz m.fl. (2017) har
arbetat fram ett ramverk (protokoll) for att utvérdera och forbattra anhorigas beredskap i deras
roll som vardare. Det &r en trestegsprocess som inkluderar (a) att genomfoéra en
riskbedémning av patientens behov och anhérigas engagemang och kapacitet att tillgodose
dessa behov, (b) identifiera och prioritera luckor mellan anhdrigas behov och deras beredskap
och (c) utveckla en plan for att atgarda luckorna. Plank, Mazzoni och Cavada (2012) betonar
att omvardnadsinterventioner som ger anhoriga fardigheter att hantera fysiska, emotionella,
kognitiva och beteendemassiga problem hos narstaende redan fran initial behandling och
under hela aterhamtningen fran stroke ar viktiga. Om anhdériga far stod i god tid kan deras
livssituation forbattras vilket minskar risken for ohélsa.

Leva med brister i vardagen

Denna litteraturéversikt visar pa anhorigas mycket komplexa situation. Brist pa information
och stod paverkar exempelvis mojligheten till att fa egen tid vilket i sin tur forsamrar
anhorigas hélsa och deras moéjligheter att hantera det 6kade ansvaret (Gertrude m.fl., 2019;
Sundin m.fl., 2018; Saban & Hogan, 2012; Lépez-Espuela m.fl., 2018). Bristen pa kunskap
om stroke och hur praktisk omvardnad borde utforas ledde till att anhcriga improviserade
eller gjorde vad de trodde var ratt nér de utforde praktiska moment (Saban & Hogan., 2012;
Wagachchige Muthucumarana m.fl., 2018; Lu m.fl., 2019). Brist pa information och kunskap
kring néarstaendes omvardnadsbehov kan paverka vardagen negativt och orsaka kanslor av
otillrécklighet och osékerhet (Tseng m.fl., 2015; Saban & Hogan, 2012). Resultatet stéarks
aven av andra studier som visar att anhdriga har ett stort informationsbehov pa grund av
otillracklig kunskap om stroke och att de 6nskade bade skriftlig och muntlig information om
vad som har hant och vad de kan forvénta sig framover (Grant m.fl., 2014; Zwygart-
Stauffacher, Lindquist & Savik, 2000; Pindus m.fl., 2018; Sennfalt & Ullberg, 2020). Den
brist pa information som redan finns i den akuta fasen forsvarar for anhériga att ta hand om
sina narstende nar de kommer hem (Chen m.fl., 2021). Aven om sjukskoterskor ger
information i den akuta fasen, ar det troligt att anhoriga inte kommer ihdg vad som sagts
(Grant m.fl., 2014) darfor behdver informationen upprepas.

Informationsbrist kan leda till att narstdende och anhoriga efter utskrivning fran sjukvarden
inte hanvisas till ratt myndighet for att soka stod (Socialstyrelsen, 2021). Det framkom &ven i
var litteraturoversikt. Det saknas ett gemensamt journalsystem mellan till exempel sjukhus
och kommun som skapar oklarhet kring hur sekretess bor hanteras mellan olika huvudman.
Detta orsakar hinder i samverkan och kommunikation mellan organisationerna. Bristerna som
férekommer i samverkan mellan olika organisationer medfor ett 6kat ansvar for anhdériga och
kan leda till att deras stodbehov forbises (Socialstyrelsen, 2021). Varden blir darmed inte
personcentrerad. Enligt Ekman (2020) ar samarbetet, berattelsen, information och
dokumentation viktiga inom personcentrerad vard.

Genom att sjukskaoterskor forvissar sig om vilka kunskaper och erfarenheter anhériga har kan
hen sedan ge en god och personanpassad information (Chen m.fl., 2021). Informationen kan
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handla om den narstaendes sjukdom, funktionsnedsattning, prognos och méjlighet till stod for
bade patient och anhériga. Den kan ocksa innefatta enskilda samtal och utbildning
(Socialstyrelsen, 2021). | ICN:s etiska kod for sjukskoterskor (2021) betonas det att
sjukskoterskor ansvarar for att ge korrekt och vél anpassad information och att forsékra sig
om att personerna har uppfattat den givna informationen. Sjukskéterskor har dessutom ansvar
att vagleda bade anhoriga och narstaende samt att samarbeta med dem for att de ska kénna sig
trygga och respekterade som manniskor (ICN, 2021). Sjukskoterskor kan jobba mer
personcentrerat dven vid informationsutbytet, till exempel genom att utga fran varje anhorigas
individuella behov och bidra med muntlig och skriftlig information. Pa sa sétt kan anhoriga
fa tid till att bearbeta den muntliga informationen for att sedan ha stod av den skriftliga
informationen nar de inte kommer ihdg vad som sagts.

| vart resultat visades att nar anhdriga upplevde brist pa stod fran omgivningen fanns en
fortvivlan och att de ofta kénde sig évergivna av sina vanner och familj. Att kénna sig
overgiven ledde till att de kande sig ensamma (Saban & Hogan., 2012). Det &r viktigt att
komma ihdg att anhorigas valmaende &r viktigt eftersom deras narstaende &r beroende av
deras hjélp (Bulley m.fl., 2010). Darfor bor riskfaktorer for ohdlsa hos anhdriga identifieras
for att sedan kunna erbjuda anpassat hjalp och stéd (Pindus m.fl., 2018). Det kan vara
vardefullt om sjukskoterskor hjélper anhdriga att identifiera strategier for att uppratthalla sina
sociala kontakter. Aven information om anhériggrupper kan framja socialt umgange. Att
umgas med andra i samma situation kan hjélpa anhdriga att fa uttrycka sina kanslor och
uppleva stod (Plank m.fl., 2012). Enligt Socialstyrelsen bor anhériga fa tillgang till hjalp i
hemmet, avldsningar i olika former, hjalpmedel samt mgjlighet till samtal enskilt eller i grupp
(Socialstyrelsen, 2021).

Fa kraft till att hantera vardagen

Tema tre, att fa kraft till att hantera vardagen, kan upplevas som en motsats till tema tva dar
anhoriga upplever hinder i vardagen. | vart resultat framkom att anhériga kunde fa kraft till att
hantera vardagen genom att sjélva ta initiativ att soka information och stod frdn omgivningen
samt genom att forsoka anpassa sig till det nya livssituation. Pa sa satt kunde anhoriga starka
sjalvkanslan i sin forandrade roll och blicka framat och engagera sig i avkopplande aktiviteter
som i sig ocksa kunde ge de kraft (Gertrude m.fl., 2019; Wagachchige Muthucumarana m.fl.,
2018; Sundin m.fl., 2018; Saban & Hogan, 2012; Cameron m.fl., 2013; Lopez-Espuela m.fl.,
2018). Tidigare forskning visar att det kan vara positivt for anhdriga att ta hand om sin
narstaende, de kan upplevapositiva kanslor som ¢kat vélbefinnande och kanslan av att gora
nagot meningsfullt i livet (Kitzmuller m.fl., 2012). | en annan litteraturdversikt visas att
anhdriga som hade tidigare kunskap och erfarenheter av omvardnad utnyttjade det och att
trygghet, sjalvkansla, sjalvfortroende och hopp tkade samtidigt som osékerheten minskade
nar vardpersonalen lyssnade och bekréftade anhoriga (Wallengren, Friberg & Segesten,
2008). Detta belyser vikten av att erbjuda anhdriga exempelvis anhorigstdd men det ar valdigt
fa som tar del av det och en del vet inte ens om att det finns att soka (Riksstroke, 2018).
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Anhoriga tog vara pa stod fran andra for att kunna forsatta framat men det kravde en
reflektion Gver deras stodbehov for att fa avlastning som i sin tur kunde minska deras
bené&genhet att ge upp (Saban & Hogan, 2012; Lopez-Espuela m.fl., 2018) och kunde ge
mojligt for avkoppling i vardagen (Gosman-Hedstrom & Dahlin-lvanoff, 2012). Ett bra
exempel pa hur anhdrigas berattelser kan vara till grund for anpassat stod utifran deras behov
lyfts upp av Bakas m.fl. (2009). Sjukskoterskor hade kontakt med anhdriga och stodde dem
via ett telefonbaserat TASK-program (Telephone Assessment and Skill-Building Kit).
Programmet syftade till att hjalpa anhoriga att utveckla fardigheter utifran foljande omraden:
sjalv finna kunskap om stroke, hantera narstaendes kéanslor och beteende, ge fysisk
omvardnad, hjélpa till med vardagliga aktiviteter och hantera sina egna personliga kanslor
kring anhorigvardandet. Anhoriga som erholl TASK-programmet blev mer optimistiska och
upplevde att den fysiska omvardnaden var lattare att utféra (Bakas m.fl., 2009). Detta starker
vart resultat som visade att nar anhoriga skaffade sig kunskap ledde det till att de kande sig
kunniga och upplevde situationen mer hanterbar (Saban & Hogan, 2012; Tseng m.fl., 2015).
Detta program kan vara en inspiration for t.ex. specialistsjukskoterskor inom neurosjukvard
att anvanda sig av. Sjukskaterskor kan via telefonuppfoljning folja hur anhériga mar och hur
de hanterar fysiska och kanslomassiga aspekter av vardandet (Grant m.fl., 2014). Det kan i
sin tur ocksa leda till att sjukskéterskor inom hemsjukvard eller kommun lattare kan ta 6ver
och stddja anhoriga.

| vart resultat framkom det att genom att 6ka kunskapen om stroke och narstaendes vardbehov
fran olika kallor gjorde att anhdriga var mer sjalvfortroende och kande sig erfarna och bekanta
med varduppgifter och upplevde situationen mer hanterbar (Saban & Hogan, 2012; Tseng
m.fl., 2015). Paiva (2012) papekar att det &r viktigt att identifiera narstaendes behov av
omvardnad tillsammans med anhoriga. Pa grund av forkortade sjukhusvistelser behover en
évergripande utskrivningsplanering pabarjas tidigt i slutenvarden for att mojliggora
forberedelser infor 6vergangen till hemmet. Detta bor goras i partnerskap innan utskrivning
fran sjukhus dar sjukskaterskor har en betydelsefull roll i samverkan med anhdriga (Paiva,
2012). Tidsbrist och minskade resurser i varden kan dock leda till att partnerskapet mellan
anhdriga och sjukskoterskor inte fungerar (Park & Han, 2010).

Slutsats och kliniska implikationer

Denna litteraturéversikt bidrar med kunskap och forstaelse om anhérigas upplevelser av deras
unika situation. Bordan och olika hinder i vardagen gar in i och paverkade varandra. Anhoriga
fann att information och stéd fran omgivningen kan upplevas brista nér det saknas. Det
paverkar anhorigas livssituation, deras mojligheter att hantera det okade ansvaret, fysiska och
psykiska hélsa eller mojligheten till att fa egen tid. Trots den anstrangda livssituationen kan
en del anhoriga fa kraft fran omgivningen for att hantera vardagen genom att sjalva ta initiativ
till att soka information och stdd eller genom att engagera sig i olika aktiviteter. Stdd och
information bor ges i saval det akuta skedet som under rehabilitering och efter hemgang.

Sjukskaterskor bor utga fran personcentrerad vard och ge stod och information utifran det
enskilda behovet och redan tidigt vid sjukhusvistelsen informera anhériga om det stdd som
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finns att tillga. Dessutom bor sjukskoterskor uppmarksamma om anhériga riskerar att
drabbas av ohélsa till foljd av att de vardar sin narstaende men det kravs dppenhet och vilja att
stodja.

Anhdrigas situation bor dven vara av intresse pa en organisatorisk och systemisk niva
eftersom anhdriga ar i behov av stéd for att klara bade narstaendes och egen nya livssituation.
Manga anhériga upplever sig vara illa férberedda eftersom de inte har ratt kunskap eller
kompetens. Att fa en formell utbildning kan foredras i stallet for att de sjalva skaffa sig
kunskap eller finna praktiska losningar. Vidareutveckling av strokedvergangsspecifika
vardmodeller kan eventuellt forbattra konsekvenserna av stroken. Det kan innebdra att
protokoll och Kkliniska riktlinjer som avser utskrivningsplanering och stod for 6vergangsvard
maste ses dver for att sakerstalla att samarbete initieras bade med patienter och anhériga.

Forskningsimplikationer

e Det behdvs mer forskning kring personcentrering som lyfter upp och inkluderar
anhorigas situation

e Att forska hur ska anhériga stodjas ar av relevans for att stodet i den kliniska
strokevarden och omvardnaden ska kunna férbéttras.

e Att utveckla personcentrerade omvardnadsinterventioner inom strokevarden

dar bade narstaende och anhdriga inkluderas

e Att forska pa anhorigas behov av information och stéd under en langre tid, for att fa

fram vad som é&r viktigt for de vid olika tidpunkter efter att en narstaende fatt stroke

Kliniska implikationer

e Okad kunskap om anhérigas situation kan stirka sjukskéterskans arbete inom
strokevarden kring bemotande och stdd till anhoriga som vardar en narstaende

e Sjukskoterskor som utgar fran personcentrerad vard kan redan i slutenvarden bidrar med
stod och information utifran saval patientens som anhérigas behov

e Sjukskodterskor kan genom samarbete, tydlig kommunikation och anpassad information
forenkla dvergangen fran sjukhus till hemmet

e Specialistsjukskoterskor inom neurosjukvard kan ha ansvaret for att identifiera de
anhoriga som finns i riskzon och att frdmja deras hélsa

e Det finns en mojlighet for att specialistsjukskéterskor inom neurosjukvard kan bedriva
forbattringsarbeten som syftar till att fa fram relevanta omvardnadsinsatser for att stodja
anhoriga under hela vardprocessen fran den akuta fasen och vidare under narstaendes
rehabilitering och aterhamtningsperiod

e Saval personer som har drabbats av stroke som deras anhériga bor erbjudas
uppféljningssamtal

e Personcentrerad vard ar nyckeln till bra vard for savél narstaende som for anhoriga

e Anhorigas behov &r valkanda och dven om kliniska riktlinjer vid stroke rekommenderar
att inkludera dem, visar vart resultat att mer arbete maste goras for att verkligen
legitimera deras ratt till att fa tillgang till olika stodtjanster
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Bilaga 3 Artikelmatris over inkluderade artiklar
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Caring for a stroke patient:
The burden and
experiences of primary
caregivers in Uganda - A

om strokepatienter.

40

for denna studie.

genomfordes.
Kvalitativ
tematisk analys.

beskrevs som en borda. Anhériga toga
pa sig nya ansvaromraden med
begransade resurser och erfarenheter
men de kunde &ven kénna sig
kénslomassigt narmare sina
narstaende.

Nr | Forfattare, ar tittel, Syfte Urval Studiedesign Resultat Kvalité
Tidsskrift, land & Metod
1 Cameron, J. I., Naglie, G., | Syftet med denna 24 Strukturerad, Anhdriga hade Obetydli
Silver, F. L., & Gignac, M. | studie var att: familjemedlemmar | kvalitativ olika informations- och instrumentella | ga eller
A. (2013). Stroke family 1) utforska som &r involverade | intervju. stddbehov. Det hogsta behovet var mindre
caregivers' support needs | stodbehoven éver tid | i varden av en Med TIR- under de forsta manaderna hemma.
change across the care ur anhdriga som anhoériga som har modellen som Langre stddbehov var hos de vars
continuum: a qualitative vardgivare perspektiv. | haft stroke varav tematisk ram, narstaende hade hogre nivaer av
study using the timing it 2)utforska 18 var maka/make, | upprepades fysiska och/eller kognitiva
right stodbehoven éver tid | 6 var barn och 14 koderna for varje | funktionshinder eller
framework. Disability and | ur vardpersonalens var vardpersonal. fas av ramverket. | kommunikationssvarigheter.
rehabilitation, 35(4), 315 | perspektiv och Anhdrigas kansloméassiga behov
324. 3) jamfora vardgivares varierade over tid. Konsekvent stress
Canada och vardpersonals och pafrestningar ledde till att
perspektiv anhoriga upplevde att &ven de behdvde
bli omhéndertagna av andra.
2 Gertrude, N., Kawuma, R., | Att utvardera bordan | 25 familj En beskrivande Resultaten visar att anhorigas Obetydli
Nalukenge, W., och upplevelser hos vardgivare tvarsnittsstudie. upplevelser av att ta hand om gaeller
Kamacooko, O., anhoriga som tar hand | rekryterades i foljd | Djupintervjuer narstaende som hat haft stroke mindre
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qualitative study. Nursing
open, 6(4)
Uganda

Gosman-Hedstrom G, Syftet med denna Sexton vardare, Fyra Narstaendes forandring efter stroke Obetydli
Dahlin-lvanoff S. (2012). | studie var att utforska | medianaldern 74 ar | fokusgruppdiskus | hade en inverkan pa deras gaeller
'‘Mastering an och lara av (intervall 67—-83) sioner som var gemensamma vardagliga liv och mindre
unpredictable everyday aldre kvinnor som och en traffades skapade en distansering i deras sociala
life after stroke'--older vardar sin partner efter en gang i hogst 2 | sammanhang. Anhdriga behéver egen
women's experiences of stroke hur de upplever timmar. tid, information och kunskap om
caring and living with their | sin livssituation och Utformningen av | stroke samt kontinuerligt stod fran
partners. Scand J Caring formellt stod som studien &r formell vard.
Sci. Sep;26(3):587-97. vardare kvalitativ. Radslan for att stroke ska hénda igen
Sverige Data analyserades | gjorde att kvinnorna stdndigt oroade

enligt kvalitativa | sig och begrénsade sig utan mojlighet

metoden som till aterhamtning och skapade

beskrivs dessutom osédkerhet och

av Krueger oforutsagbarhet i att bemaéstra

(1988). vardagslivet.
Kitzmiller , G., & Ervik, | Att bidra med Tolv kvinnliga Narrativa Inverkan av kvarvarande Mattliga
B. (2015). Female forklaring om makar som har levt | intervjuer funktionshinder ledde till

Spouses’ Perceptions of
the Sexual Relationship
with Stroke-Affected
Partners. Sexuality &
Disability, 33(4), 499-512.

strokeinverkan i
sexuella relationer
mellan kvinnliga

partners och man med

3-25 &r med sin
strokedrabbade
partner

genomfordes. En
fenomenologisk
hermeneutisk

ansats inspirerad

kénslomassiga upplevelser hos
kvinnliga anhdriga. Det kunde vara
frustation, ensamhet och irritation trots
att de hade empati och medkénsla for
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Norge funktionsnedséttning av Merleau-Ponty | sin partners drastiska livsforandringar
efter stroke valdes. efter stroke.
Lopez-Espuelaet al. Att utforska och 18 makar till Individuella, Anhoriga maste hantera forluster, Obetydli
(2018). Critical points in dokumentera personer som har semistrukturerade | livsforandringar och nya utmaningar. | gaeller
the experience of spouse upplevelser och haft stroke djupintervjuer. Upplevelsen av att ha forlorat tidigare | mindre
caregivers of patients who | vérderingar hos makar | rekryterades, varav | Fenomenologisk, | rollen och ddrmed ens identitet leder
have suffered a stroke. A | som vardar sin 5 mén och 13 kvalitativ studie | till ké&nsla att inte langre kunna ha ett
phenomenological narstaende. Att fa en kvinnor. normalt liv. De genomgar en stor
interpretive study. PloS fordjupad kunskap om livsforandring i sitt privata liv och
one, 13(4), e0195190. omsorgshandlingen relationer som préglas av
Spanien och hur omsorgsplikten. Kénslan av att inte ha
anpassningsprocess nagra livshorisonter leder till att de
paverkar anhdriga ké&nner sig ensamma.
Lu, Q., Martensson, J., Att utforska anhorigas | 26 En explorativ Anhorigas halsa paverkas negativ Obetydli
Zhao, Y., & Johansson, L. | upplevelser av att ta familjemedlemmar | design déar fysiskt, psykiskt och socialt till en ga eller
(2019). Living on the hand om narstaende som vardar sina kvalitativa sadan grad att de levde pa gransen till | mindre
edge: Family caregivers' som har haft stroke i narstaende semistrukturerade | vad de kunde hantera. De upplevde att
experiences of caring for Kina. intervjuer med de fick lite forstaelse for deras
post-stroke family familjemedlemma | situation och de fick inte den hjalp de
members in China: A r genomfordes. behovde vilket resulterade i att
qualitative Tematisk analys. | vardgivarna kande sig helt ensamma
study. International saval som de kande sig dranerade av
journal of nursing energi och som fange i sitt eget liv.
studies, 94, 1-8. Kina
McCarthy, M.J., & Bauer, | Att undersoka strokes | 62 Overlevande och | Kvalitativa Det finns ofta en guldkant som Mattliga
E. (2015). In Sickness and | effekter pa par partners (31 par). intervjuer av par | inkluderar lojalitet och att ta hand om
in Health: Couples Coping | (couples), med sarskilt | Deltagare som hanterar ens partner, som gor dem glada och

with Stroke across the Life

fokus pa hur stroke

rekryterades under

stroke. Kvalitativ
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Span. Health & Social kan upplevas olika nio manader genom | analys, nojda och forbattrar fysisk och
Work, 40(3), €92-e100. beroende pa alder och | remiss fran interpretive kanslomassig intimitet.
USA relationslangd. socialarbetare, description Men de upplevde en 6kad ekonomisk
sjukskaterska eller borda efter forlorat jobb eller social
lakare; stodgrupper status framfor allt bland yngre par.
for stroke; och Medan okat ansvar i hemmet blir en
tryckta och utmaning framfor allt for par som levt
webbaserade langre ihop och dessa roller var val
kallor. definierade.
Saban, K. L., & Hogan, N. | Att beskriva 46 kvinnliga Kvalitativ Resultatet av studien visade att Mattliga
S. (2012). Female upplevelsen av vardgivare till deskriptiv design | anhdriga moter permanenta och
caregivers of stroke kvinnliga vardgivare | stroke dverlevande | anvéandes. oaterkalleliga forluster nar de forsoker
survivors: coping and som vardar en vuxen | rekryterades. Konstant hantera dagliga bérdor och anpassa sig
adapting to a life that once | familjemedlem som jamférande analys | till det nya livet. De sorjer livet som de
was. The Journal of har drabbats av stroke. anvandes for en gang delade med nérstaende som
neuroscience nursing: analys av 6ppna har haft stroke och ké&mpar for att klara
journal of the American fragor av bade familje- och arbetskrav
Association of samtidigt som de forsoker gora sitt
Neuroscience bésta i rollen som vardgivare for sina
Nurses, 44(1), 2-14. USA nara och kara.
Sundin, K., Pusa, S., Att belysa vad Sju familjer FamHC bestod av | Del av resultaten belyser att genom Obetydli
Jonsson, C., Saveman, B., | personer med stroke rekryterade fran tva | en serie av tre FamHCs samtal anhériga beskrev gaeller
& Ostlund, U. (2018). och deras rehabiliteringscente | samtal. upplevelse av olika kanslor som oro, mindre

Envisioning the future as
expressed within family
health conversations by
families of persons
suffering from stroke.

familjemedlemmar
pratar om i Family
Health Conversations
(FamHCs) med fokus
pa framtiden och hur

r under sin vistelse
pa ett
rehabiliteringscente
r.

Det tredje
samtalet spelades
in och
analyserades med

forluster, forhoppningar och
onskningar for framtiden. Stédet inom
familjen och fran sociala natverk ar
avgorande for en tillfredsstéllande
framtid. Vissa anhdriga var bekymrade
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Scandinavian Journal of
Caring Sciences. 32(2),
707-714

Sverige

sjukskoterskor som
leder dessa samtal
uppfattade familjernas
framtid som visas i
avslutande brev
utifran dessa samtal.

kvalitativ
innehallsanalys.

Over deras egen halsa och sjukdom,
eller oférmaga att stodja familjens
ekonomiska situation eftersom de var
den enda i familjen med ett jobb

10 | Tseng, C. N., Huang, G. Att identifiera Tio anhoriga och Kvalitativ Att varda en narstaende gors pa Mattliga
S, Yu,P.J,&Lou, M. F. |inledande teman och | tio stroke deskriptiv studie | bekostnad av anhorigas halsa. Manga
(2015). A Qualitative kategorier som overlevande valdes | med en grundad av de upplevde ryggsmarta, somnbrist,
Study of Family Caregiver | beskriver upplevelser | malmedvetet ut teori-metod ryggsmartor, huvudvark,
Experiences of Managing | och ménskliga fran kontakter som | beskriven av och trétthet som ledde till fysisk
Incontinence in Stroke interaktioner som erhallits av Corbin och utmattning, vilket forvarrades av
Survivors. PloS one, 10(6), | pagar nar anhoriga tar | Gppenvardspersona | Strauss vardens och efterfoljande aktiviteters
e0129540 hand om stroke I vid Kliniker vid tidskravande karaktar.
Taiwan overlevande med urin- | National Taiwan
/avforingsinkontinens. | Universitetsjukhus.
11 | Wagachchige Att utforska anhdrigas | Tio informella En kvalitativ Den 6kade arbetsbelastningen, Obetydli
Muthucumarana, M., erfarenheter av att ta | familjevardare till | utforskande begransat socialt liv, fysiska problem, | ga eller
Samarasinghe, K., & hand om narstaende personer med forskningsansats. | och kunskap samt ekonomiska mindre

Elgan, C. (2018). Caring
for stroke survivors:
experiences of family
caregivers in Sri Lanka - a
qualitative study. Topics in
stroke

rehabilitation, 25(6), 397—
402.

Sri Lanka

som har stroke

stroke med
kvarvarande
hemiplegi som
hade behandlats pa
Sri Lankas
nationella sjukhus.

Kvalitativ
konventionell
innehallsanalys
anvandes.

underskott var utmanande for
anhoriga. Det stodjande sociala
natverket var som en form av coping
som hjélpte dem att ta hand om sin
narstaende med stroke och minskade
deras borda samtidigt som det
frdmjade positiva effekten av att ge
vard och det framjade vélbefinnande.
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Bilaga 4 Exempel pa Dataextraktion och analys

Artikel Sida | Kol | Rad | Extraherade data Oppen kodning Subtema Tema
umn
Gertrude 1554 | 1 1 Caregivers described an increased workload from their new | Okad Att uppleva Kénsla av
m.fl. (2019). caregiving roles. Such demands included assisting the stroke | arbetsbelastning. forandrade borda i
patient in their daily activities (...). Some caregivers Svart att balansera | roller och 6kat | vardagen
reported difficulty finding a balance between their job, their | mellan olika roller | ansvar
family and caregiving responsibilities.
Kitzmaller 504 |1 15 Spouses felt a huge burden of responsibility to improve their | Stotta sin Att uppleva Kénsla av
m.fl. (2015). husbands’ wellbeing. They supported their husbands’ narstaende som har | férandrade borda i
rehabilitation efforts and motivated them to go back to haft stroke. roller och 6kat | vardagen
working life and leisure activities. In addition they had to Balansera mellan ansvar
balance between caregiver duties, alterations in family and familjeliv, jobb och
parental roles and their own working life. vardare ansvaret
Cameron 1 40 Emotionally, caregivers discussed being stressed by the Behover Att uppleva Kénsla av
m.fl. (2013) | 318 stroke experience and, therefore, needed to feel cared for by | omhéndertagande | forsamrat borda i
others fran andra psykiskt vardagen
maende
Gosman-H & | 591 |1 43 Everyday life became a struggle, and the irritation could Nér vardagen aren | Att uppleva Kénsla av
Dahlin-I sometimes be so great that it got out of control. Although standig kamp kan | forsamrat borda i
(2012) they were quite aware of the stroke, the women displayed inte kontrollera sig, | psykiskt vardagen
loss of patience and control, which could cause feelings of kénner aggression, | maende
both aggression and guilt skam
Lum fl. 5 1 3 All of the family caregivers described (...) decreased well- Att varda en Att uppleva Kénsla av
(2019). being and declining health, both physically and anhorig har en forsamrat borda i
psychologically. Physical pain in their wrists, shoulders, negativinverkan i fysiskt maende | vardagen

anhorigas hélsa
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waists, and backs resulted from the family caregivers
assisting and moving those with stroke

Wagachchige | 399 8 Some of the family caregivers were getting physical Egen hélsa Att uppleva Kénsla av

Muthucumar problems such as back, neck, and leg pain; high blood paverkas, har inte | férsamrat borda i

ana m.fl. pressure; and commonly, tiredness. (...). Seeking treatment | tid for att soka vard | fysiskt maende | vardagen

(2018) also was difficult, as they couldn’t leave the stroke survivor.

Tseng m.fl. 7 16 Caregivers experienced physical problems, such as sleep Hélsoproblem Att uppleva Kénsla av

(2015) deprivation, back pain, headaches, and fatigue that led to uppstar som forsamrat borda i
physical exhaustion, which was compounded by the time- forvarras Over tid fysiskt maende | vardagen
consuming nature of the care and subsequent activities

Wagachchige | 399 35 The family caregivers lacked knowledge of how to care for | Brist pa Att uppleva Leva med

Muthucumar their stroke survivor. As a consequence, they tended to make | information brist pa hinder i

ana m.fl. decisions based on what they had heard from other people or kunskap och vardagen

(2018) to just guess what to do. (...) unaware of support services information
provided by the government and how to obtain those

Saban & 8 49 Managing medications was identified by many caregivers as | Information behdv | Att uppleva Leva med

Hogan (2012) an important need from healthcare providers. Caregivers fran vardpersonal brist pa hinder i
wanted more information about the coordination of for att hanteratex | kunskap och vardagen
medications, potential interactions, and side effects. medicinering information

Tseng m.fl. 7 38 Most caregivers needed to learn how to perform each care Behov av Att uppleva Leva med

(2015) task, and sought professional assistance for instructions. (...) | information for att | brist pa hinder i
experience by doing, trying to complete every step smoothly, | kunna hantera kunskap och vardagen

vardagen information

Gosman-H & | 591 3 Just a few friends were left who quite understood the Forstaelse av Att uppleva Leva med

Dahlin-1 unexpected situations that could occur because of their narstaendes brist pa stod hinder i

(2012) partner’s stroke. The social network had shrunk, and anew | sjukdom bland fran vardagen

situation was adopted. Mostly they just met a few friends at

vanner. Minskad

omgivning
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home who could understand the special situation that could
occur as a result of their partners’ disability

socialt natverk pga
brist pa forstaelse

Kitzmiller & | 505 22 Some spouses experienced loss of social network and Forlorat socialt Att uppleva Leva med
Ervik (2015) complained about having few people they could rely on. natverk brist pa stod hinder i
fran vardagen
omgivning
Lu m.fl. 5 46 The family caregivers experienced the situation as being a Maste hjélpa pa Att k&nna brist | Leva med
(2019) prisoner where they watched their own life slipping away bekostnad av pa egen tid hinder i
from them. They lost their freedom and the chance to choose | frihetsforlust och vardagen
their own lives because of all of the time spent taking care of | forlust av sociala
their relatives. They were unable to go shopping, meet their | liv
friends, work, or even spend time alone. Ingen egen tid
Saban & 6 9 Caregivers also cited loss of personal time as a constant att gora det som ar | Att kdnna brist | Leva med
Hogan (2012) issue that they faced after the stroke. (...) including viktigt for att kdnna | pa egen tid hinder i
showers/baths, TV program or a movie, a chance to read or | sig fri och vardagen
paint or play the organ. No chance to leave the house for a independent
walk or to bike (...)
Gertrude 1555 7 The loss of income of either the stroke patient or of the Forlorad inkomst Att kénna Leva med
m.fl. (2019) caregiver was a major reason for financial problems. (...). ekonomiska hinder i
Whereas some caregivers expressed lack of resources such utmaningar vardagen
as finances and food, other caregivers expressed inadequate
support from the healthcare providers:
McCarthy & | 95 5 Working-age participants described how the inability to Okad ekonomisk Att kénna Leva med
Bauer, (2015) work for pay, either for survivors or for caregiving spouses, | bérda, forlora jobb | ekonomiska hinder i
frequently led to household financial strain and how residual | eller social status utmaningar vardagen

disability or the need to care for one’s spouse with a
disability sometimes led to loss of occupational status
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Saban & 7 9 Dealing with financial strain many participants described Forlorade Att k&nna Leva med
Hogan (2012) their concerns regarding the impact of the stroke on their inkomster leder till | ekonomiska hinder i
finances. (...). This loss of income resulted in their having to | att de maste klara utmaningar vardagen
live from ‘“paycheck to paycheck.”” Some feared that they sig fran 1on till 16n.
would ‘run out of money.
Lopez- 17 1 caregivers recognise the need for partial support to act as Avlastning, stod Att finnastod | Fa kraft
Espuela m.fl. pressure relief, so that they can contain and minimise their fran omgivningen | fran till att
(2018) propensity to give up. This support would involve short omgivningen | hantera
breaks as: two- or three-hour breaks for leisure and vardagen
recreation activities or to perform daily living activities away
from home (...)
Sundinm.fl. | 711 11 family members acknowledged their social network as an Att ha nagon att Att finnastod | Fa kraft
(2018) essential part of their lives and their ability to manage in the | prata med, ett bra | fran till att
future. A reliable social network could make difficult days socialt natverk omgivningen hantera
easier when listen to them, helped to boost their hopes for vardagen
the future and gave them strength to keep going and to look
forward.
McCarthy & | 97 7 Longerterm couples bolstered their relationship by adapting | Utnyttja de Att anpassa sig | Fa kraft
Bauer, (2015) to new limitations together (for example, having “a ball” befintliga till det nya till att
traveling around on motorized scooters together) or relationsstyrkorna, | livssituation hantera
reproducing the activities of their earlier days in new ways anpassade sig eller vardagen
(for example, dancing together in the privacy of their living | reproducerade
room) aktiviteter
Sundin m.fl. | 711 3 They also discussed how some former dreams might not be | Dromma om béttre | Att anpassa sig | Fa kraft
(2018) fulfilled,but could be transformed into new dreams. Having | framtid -Inte &n till det nya till att
this ability to adjust, having fantasies for the future and med | resultat livet hantera
being innovative might help them to overcome obstacles in vardagen

forthcoming situations
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Bilaga 5 Artiklarnas subtema

Artikel Attuppleva | Attuppleva | Attuppleva | Attuppleva | Attuppleva | Att Att k&nna Att finna Att anpassa sig
forandrade | forsamrat forsamrat brist pa brist pa stod | kdnna | ekonomiska | stod fran till det nya
roller och psykiskt fysiskt kunskap och | fran brist pa | utmaningar | omgivning | livssituation
okat ansvar | maende maende information | omgivning | egen tid

Cameron m.fl. X X X X

(2013)

Gertrude m.fl. X X X X X X

(2019)

Gosman-H & X X X X X X

Dahlin-1 (2012)

Kitzmiller & X X X X

Ervik (2015)

Lopez-Espuela X X X X X

m.fl. (2018).

Lu m.fl. (2019) X X X X X

McCarthy & X X X X

Bauer (2015)

Saban & Hogan X X X X X X X X

(2012)
Sundin m.fl. X X X X X
(2018)

Tseng m.fl. X X X X X X X

(2015)

Wagachchige X X X X X X

M.m.fl. (2018)
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