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Sammanfattning

Bakgrund: ALS ér en sjukdom som paverkar bade patienter och nirstdende. Sjukdomen
paverkar kroppens motoriska funktion vilket innebér att stod fran bade sjukskoterska och
nérstdende behovs. Nérstdende ger den storsta delen av omsorgen och behover darfor
vigledning fran sjukskoterskor som ingér 1 vardteamet. Narstdende behover hjilpa sin
familjemedlem att uppréitthalla egenvarden genom att ge omsorg.

Syfte: Att belysa nérstaendes upplevelse av att ge omsorg till en familjemedlem med ALS.
Metod: En integrerad sammanstillning av kvalitativ forskning inspirerad av metasyntes
baserat pa nio artiklar med kvalitativ metod. En induktiv ansats. Analysen i studien utgick
fran Fribergs analysmodell, en integrerad sammanstéllning av kvalitativ forskning inspirerad
av metasyntes. En beskrivande syntes har gjorts.

Resultat: Av dataanalysen framkom sex huvudkategorier och fem underkategorier av
narstdendes upplevelse av att ge omsorg till en familjemedlem med ALS. Huvudkategorierna

var Bristande kunskap om ALS, Nya roller med underkategorierna Att sdtta sig sjdlv dt sidan,
Intimiteten fordndras och Att ta svara beslut dt nagon annan, Bristande fortroende, Stod med

underkategorierna Stod frdan omgivningen och Stod frdn varden, Kénslor och Att ga vidare.
Slutsats: Flertalet upplevelser av att ge omsorg hittades. Sjukskoterskor behover finnas dér
for nirstdende och ge dem stdd for att narstdende ska kunna ha ett fortroende for varden och
for att de ska kunna ge omsorg till sin familjemedlem.

Nyckelord: amyotrofisk lateralskleros, nirstaende, upplevelse, omsorg
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Inledning

Under 2022 var det 445 personer som fick diagnosen amyotrofisk lateralskleros (ALS) i
Sverige (Svenska neuroregister, 2023). Den genomsnittliga 6verlevnaden &r tva till tre ar efter
diagnosbesked. I denna sjukdom &r det viktigt att stodja familjemedlemmen men dven deras
nirstaende med socialt och psykologiskt stod (Socialstyrelsen, 2022). Ett diagnosbesked
kommer som en chock och hela livet viands upp och ner och ménga som far diagnosen ALS
vill fa sitt besked tillsammans med en nirstdende. Nérstaende har bristande kunskap kring
ALS och sjukdomen skiljer sig fran individ till individ. Bristande kunskap leder till en
fornekelse for sjukdomen, vilket skapar olika kénslor och mycket radslor eftersom framtiden
ar oviss. Nérstadende ldgger mycket ansvar pa sig sjidlva nir de mérker att deras
familjemedlem blir simre och behdver mer stod (Ozanne & Graneheim, 2018). De flesta
familjemedlemmar med ALS dor i sin hemmiljé omgivna av nirstdende (Svenska

neuroregister, 2023).

En viktig uppgift i sjukskoterskans profession vid ALS édr att ge information till bade patient
och nérstdende (Beyermann et al., 2023). Sjukskdterskan har ett ansvar for omvardnaden och
kommunikationen mellan vardpersonal, patienter samt nérstaende (Carlstrom, 2022).

Det ar viktigt for att sjukskdterskan ska kunna ge béasta mgjliga stod till nirstdende och
didrmed en god omvardnad till familjemedlemmar som har drabbats av ALS. I denna studie
kommer nérstaendes upplevelser att lyftas fram i samband med att ge omsorg till en
familjemedlem med ALS. Det kommer goras med en Gversikt av kunskapsliaget som leder till

att sjukskoterskor far en djupare forstéelse for nérstdendes upplevelser.

Bakgrund

Amyotrofisk lateralskleros
ALS innebir att motorneuron som styr skelettmuskulaturen slutar fungera. Det skapas en
hard bindvév i ryggmaérgens yttersta del och musklerna som inte far signaler fran

nervsystemet dor. Nér en person drabbas av ALS dor nervcellerna i hjdrnan och i



ryggmaérgen, dessa kontrollerar skelettmuskulaturen som dr viljestyrd och mdjliggdr rorelse
(Socialstyrelsen, 2022). Att musklerna dor kallas for amyotrofi, ryggmérgens yttre del kallas
for den laterala delen och hard bindvav kallas for skleros, ddrav det medicinska namnet
amyotrofisk lateralskleros (Rowland & Shneider, 2001). Orsaken till ALS &r okénd,
sjukdomen kan dock kopplas till hog &lder, manligt kon, genetik, rokning och
pannlobsdemens. Langvarig och hog fysisk aktivitet och kraftigt slag mot huvudet kan ocksé
vara en orsak till ALS (Socialstyrelsen, 2022; Armon, 2003).

Symptom

Sjukdomen visar sig pa olika sitt och livsldngden pa de méinniskor som drabbas varierar och
patienter kan kinna osdkerhet och ridsla 6ver sina symptom (Ozanne & Graneheim, 2018).
Forsta symptomet for klassisk ALS kan vara muskelsvaghet 1 extremiteterna och ofta
upptécks detta under kallt vider. Symptomen kan komma smygande och utvecklas till
bulbédra symtom och till slut andningsproblematik. Andra symptom kan vara 6kad
urinproduktion, sensoriska och kognitiva symptom samt demens. Patienter med bulbiar ALS
far oftast talsvarigheter som forsta symtom och detta upptécks vanligtvis vid en liten
konsumtion av alkohol. Extremitetssymptomen kan utvecklas under tiden som de bulbéra
men det dr vanligast att de uppkommer inom ett till tva ar. De allra flesta patienter med bulbér
ALS har okontrollerad salivproduktion pd grund av ansiktets sensoriska nedsdttning. Ibland
kan patienter f& symptom som sviljsvérigheter i relation till mat och dryck och detta kan
uppsté innan talsvarigheterna (Wijesekera & Leigh, 2009). Patienter upplever att det ar
jobbigt att dta framfor andra pa grund av svérigheterna med mat och det kan leda till

undervikt (Leigh et al., 2003).

Diagnos

Det forekommer en oro hos patienter och de forsoker sjdlva diagnostisera sig och skicka
egenremisser till ldkare. Det dr en 1dng process med ldnga utredningar dér patienter skickas
runt mellan olika specialister (Ozanne & Graneheim, 2018). Diagnosen ALS har 6kat de
senaste 30 aren och det beror pa ny kunskap, béttre diagnostik och nya kriterier for
diagnosen. Hogre medeléalder har medfort att fler har fatt diagnosen (Socialstyrelsen, 2022).

Det framkommer delade dsikter kring tillgangligheten av neurologer for att fa ett



diagnosbesked. Flertalet patienter tycker att det ar létt att fa en tid hos en neurolog inom den
offentliga sjukvédrden. Dock kan véntetiderna vara langa och det ar svart att {2 tid till
uppfoljning, darfor kan det vara lattare att uppsoka privat sjukvird. Minga patienter r ndjda
med kontakten med neurologen och hur lékare gav diagnosen och de upplever att de far
tillrackligt med information om sjukdomen och att 1dkare gav svar pa deras fragor (Palese et
al., 2023). Andra patienter anser att lakare inte talar sanning nér de stéller frigan om de har
sjukdomen ALS (Ozanne & Graneheim, 2018). Det forekommer bristfallig information fran
lakare nér det handlar om vilka fordelar och nackdelar det finns kring olika behandlingar och

symtomlindringar (Palese et al., 2023).

Symtomlindring

I nuldget finns det ingen behandling som botar utan det handlar om att lindra symtom och
anvéanda hjdlpmedel som underléttar vardagen (Socialstyrelsen, 2022). En symtomlindring &r
lakemedlet Riluzole, vilket dr en tablett som verkar bromsande och 6kar 6verlevnadslangden.
For att symtomlindra sviljningssvarigheterna kan det ldggas en perkutan endoskopisk
gastrostomi (PEQ) eller en rontgeninlagd gastrostomi (RIG). Med hjélp av PEG eller RIG
kan patienten fa i sig ndring genom sondmatning. For att underlitta andningen och de
svérigheter som patienten upplever behdver sjukskoterskor hjdlpa patienter att 1dra sig
hosttekniker for att f4 upp allt slem, vilket minskar infektionsrisken. Ett annat hjélpmedel ar
trakeostomi som hjélper till att underlétta andningen, denna har stor paverkan pé patienter

vilket leder till att kommunikationen forsdmras (Leigh et al., 2003).

Omsorg och nérstaendes roll

Nér nigon i familjen drabbas av en sjukdom tar ofta nirstdende pa sig ett stort
omsorgsansvar. Det kan till exempel vara att hjilpa till med omvardnad, sysslor i hemmet och
tillsyn oavsett om de bor tillsammans eller inte (Benzein et al., 2021). Omsorg kan ges
oberoende av tidigare handlingar eller kan det ses som en gentjanst fran tidigare omsorg. En
andel personer anser att det dr en plikt att ge omsorg till sin familjemedlem. Ménga patienter
vill inte flytta till ett boende och dérfor ar det viktigt att de nérstaende kan ge omsorg (Kadi et
al., 2022).



En nérstadende &dr en person som en méinniska kénner sig trygg med och har en néra relation
till. En familjemedlem &r en person som ingér i ens familj (Benzein et al., 2021). Minga
patienter vill hellre ha en nirstaende som vérdare i stéllet for vrdpersonal. Det &r viktigt for
den sjuka att kénna att nirstdende finns dir som ett stod (Regan et al., 2017). Utifran
socialtjanstlagen ska kommunerna i Sverige erbjuda nirstdende stod kring hur de ska ge véard
eller stod till sin familjemedlem. Stoden ska vara flexibla, individuella och av kvalité. En
femtedel av Sveriges befolkning ger stdd till sin familjemedlem och ungefar en tredjedel av
dessa ger stod i mer &n tio timmar per vecka. Arbetet som de narstdende gor dr bade praktiskt,
organiserat och kianslomaéssigt, vilket ger en mindre belastning pa varden. De nérstdende dr en
viktig del for att samhéllet ska fungera utifrdn dessa vardsituationer. Det &r lag 1 Sverige att
de narstdende som ger omsorg ska gora det frivilligt. Risken &r att de nérstaende tar pa sig ett
for stort ansvar, pa grund av att den vard som ges av hélso- och sjukvirden ar bristfillig

(Socialstyrelsen, 2021).

Sjukskoterskans roll vid ALS
En viktig del i sjukskoterskans roll vid ALS ér att ge information till bade patienter,

nérstdende och olika vardenheter. Som sjukskoterska krivs det en relation med patienter och
nérstaende for att kunna ge ett bra stdd. Sjukskdterskor méste ha en forstaelse for att patienter
och nérstdende kan ha olika asikter och behov. Sjukskdterskor beskriver att de nérstdende ar
trotta och det ar viktigt att podngtera for dem att de behdver ta hand om sig sjdlva och komma
ut ur hemmet. Det dr en balansgéng mellan att uppfylla patienters behov och finnas som ett
stod for de ndrstaende. Att ha samtal med nérstaende och ge dem tid och stéd som behdvs ér
nodvandigt och samtalen ska ske enskilt utan patienten. Eftersom den storsta varden av ALS
sker 1 hemmet &r det viktigt att respektera deras hem. Det &r viktigt att ge information till alla
vardenheter som &r inblandade i1 den vard som behovs. Informationen behdver komma fram i
ett tidigt stadium till patienter och deras nirstdende. Sjukskoterskor behdver ge narstdende
bekriftelse och inte skuldkénslor dé det forekommer manga olika kénslor som sjukskdterskan

behover kunna ta hénsyn till (Beyermann et al., 2023).



Samverkan 1 team och Dorothea Orems omvardnadsteori

Samverkan i team

Samverkan i team &r en av sjukskoterskans kdrnkompetenser som symboliserar att anvinda
alla kompetenser pa ratt sétt for att skapa en god och sidker véard. Sjukskoterskor ar ansvariga
for omvardnaden samt kommunikationen mellan all vardpersonal, patienter och nirstdende
(Carlstrom, 2022). Det finns tva grundstenar i ett teamarbete, den forsta grundstenen ar att
kunna hjélpa andra personer och den andra delen &r att kunna ta emot hjélp. Teamarbete kan
delas in 1 operativt och strategiskt arbete dér det operativa innebér det fysiska samarbetet och
det strategiska &r planering och forberedelser runt omkring (Berlin, 2019).

I ett virdteam é&r allas mal att patienten ska fi en bra vard. Teamarbete handlar om att hjélpa
varandra genom god kommunikation, respekt, samarbete, tillit till andra professioner och
acceptans av andras formégor (Colebrusco de Souza et al., 2018). Sjukskoterskor kan gora
nérstaende till en del av vardteamet genom workshops for utbildning i omsorg. Workshops
kan erbjudas i alla aspekter inom omsorg dir sjukskoterska och nirstdende kan dela med sig
av erfarenheter och formagor for att utveckla kunskapsomradet och varden (Dobrof et al.,
2015). Familjemedlemmar med ALS tycker att narstdende ar en viktig del av
sjukdomsforloppet d& de finns dir och stottar (Rosengren et al., 2019). Studiens syfte utgar
frén ett niarstdendeperspektiv dér sjukskoterskan behover se till den nirstdende som en del av

vardteamet.

Dorothea Orems omvardnadsteori

Dorothea Orems Self-care deficit theory of nursing dr en omvérdnadsteori. P4 svenska heter
den omvardnadsteori om egenvardsbalans — att kunna visa sig sjdlv och sina néra omsorg.
Teorin om egenvardsbalans ér en generell teori for omvéardnad som dr uppdelad i tre
delteorier. Forsta delteorin heter egenvardsbrist, andra delteorin heter egenvard och tredje
delteorin handlar om omvardnadssystemet (Orem, 2001, kapitel 3). Narstdende kan ses som
en tillgang for den sjuke familjemedlemmen. Sjukskoterskan behdver samarbeta och stotta
nérstdende for att de ska kunna uppna egenvérdsbalans hos sig sjédlv och for

familjemedlemmen (Orem, 2001, kapitel 14).



Delteorin om egenvérdsbrist dr den viktigaste delteorin. Den handlar om att ménniskan
behover hjilp och omsorg fran varden nir ménniskan sjdlv eller nérstdende inte kan utfora
egenvard. Det handlar om varfor ménniskan inte kan bibehalla egenvérdsbalans.
Egenvardsbegrinsningar dr det som gor att ménniskor inte kan ge sig sjilv tillrdckligt med
egenvard, exempelvis otillridcklig kunskap och bedémning. Manniskor har ett inlirt beteende
om egenvard (Orem, 2001, kapitel 7). Delteorin om egenvard handlar om att kunna ta hand
om sig sjdlv. Det innebar att mianniskan utfor uppgifter som forbattrar hélsa och
vilbefinnande. Egenvarden utvecklas genom hela livet da behovet hela tiden foridndras. Vad
som kravs for ett vilbefinnande och en god hélsa grundar sig i ménniskans enskilda behov
(Orem, 2001, kapitel 11). Delteorin om omvardnadssystem fokuserar pa att stotta patienter
och forbattra egenvardkapaciteten samt att uppfylla egenvardskraven. Sjukskoterskor ska
tillsammans med patienter och nérstdende gora en vardplan. Sjukskoterskor ér i centrum och
det dr deras omvardnadskunskaper som har betydelse. En viktig del i sjukskoterskans arbete
ar att stotta personer sd att de kan ta hand om sig sjdlv och sina nérstdende (Orem, 2001,

kapitel 7).

Orem beskriver omvardnad som att hjélpa en annan ménniska samt att vdrna om sig sjalv
(Orem, 2001, kapitel 3). Sjukdomen ALS paverkar kroppens fysiska formagor vilket
resulterar i att personer behdver hjilp i vardagen (Rosengren et al., 2019). Nér
familjemedlemmar blir simre i sin ALS 6kar deras behov av hjélp frén andra och da tar
nédrstdende pa sig ett storre ansvar (Ozanne & Graneheim, 2018). Vid ALS behover
ndrstdende hjélpa till att upprétthélla egenvardsbalansen hos familjemedlemmen som forlorar

sin egenvardskapacitet.

Problemformulering

ALS ér en ovanlig sjukdom som drabbar personer mellan 45 och 75 ar (Socialstyrelsen,
2022). Under 2022 fick 445 personer i Sverige diagnosen (Svensk neuroregister, 2023).
Socialtjdnstlagen sdger att kommunerna i Sverige ska erbjuda nérstdende stod kring hur de

kan varda och finnas dér for sin familjemedlem (Socialstyrelsen, 2022). En stor del



ndrstdende ger vard till en familjemedlem och en andel av dessa vardar en stor del av veckan.
Manga faktorer ingér i deras arbete och detta leder till att samhéllet &r beroende av
nérstdende. Socialtjénstlagen sdger att virden som nérstdende ger ska vara frivillig, dock
finns det en risk att de tar ett for stort ansvar (Socialstyrelsen, 2021). Forskning visar att
nérstdende har kunskapsbrist kring ALS (Ozanne & Graneheim, 2018). Det ingar i
sjukskoterskans profession att respektera, informera och samarbeta med nirstiende
(Beyermann et al., 2023). Stod fran nérstdende ar viktigt for patienten. Flertalet patienter
uttrycker att de vill ha sin nédrstaende som vérdare i stéllet for en sjukskoterska (Regan et al.,
2017). Det finns ett halrum som visar pa att det behdvs mer forskning om hur nérstaende ska
stddjas och involveras 1 varden. Néarstdende har en stor och viktig del under sjukdomstiden
och darfor ar det viktigt for grundutbildade sjukskdterskor att veta hur de ska stodja

ndrstdende eftersom sjukdomen inte bara paverkar patienter.

Syfte

Syftet var att belysa néirstdendes upplevelse av att ge omsorg till en familjemedlem med ALS.

Metod

Design

Denna studie ér en integrerad sammanstéllning av kvalitativ forskning inspirerad av
metasyntes med induktiv ansats. Henricson och Billhult (2023) skriver att en kvalitativ metod
anvénds for att skapa en djupare forstdelse av ménniskans verklighet, det finns ingen absolut
sanning i minniskors upplevelser eller erfarenheter (Henricson & Billhult, 2023). Syftet
handlar om nirstdendes upplevelser, dirav valdes vetenskapliga artiklar med kvalitativ
forskning. Enligt Henricson och Billhult (2023) grundar sig kvalitativ metod pé att forsta
helheten och det utgér fran paradigmet humanvetenskapen. Eftersom det handlar om
erfarenheter och upplevelser ska det tas hiansyn till det subjektiva (Henricson & Billhult,
2023). En induktiv ansats dr att upplevelser eller erfarenheter ska ligga till grund for studien

(Priebe & Landstrom, 2023). En metasyntes innebdr att skapa en ny helhet utifran



publicerade vetenskapliga artiklar (Friberg, 2022a). Studiens artiklar har analyserats enligt
Fribergs (2022a) analysmodell, en integrerad sammanstillning av kvalitativ forskning
inspirerad av metasyntes (Friberg, 2022a). Det har gjorts en beskrivande syntes pa de artiklar
som har analyserats. Evans (2003) forklarar att en beskrivande syntes innebér att ingen
tolkning av data ska forekomma. En beskrivande syntes innebaér att artiklarnas resultat

omvandlas till en ny helhet.

Urval

De artiklar som valdes ut skulle svara pa syftet som var att belysa nirstaendes upplevelse av
att ge omsorg till en familjemedlem med ALS. De inklusionskriterier som anvindes var att
artiklarna skulle anvénda sig av en kvalitativ forskning och de skulle folja IMRaD. Artiklarna
skulle ocksé vara inriktade pd nérstdendes upplevelse och handla om ALS. De
exklusionskriterier som anvéndes var att artiklarna inte skulle vara inriktade pa upplevelsen
av ett specifikt hjalpmedel. Enligt Friberg (2022b) grundar sig exklusionskriterier och
inklusionskriterier 1 syftet. En exklusionskriterie dr ndgot som resulterar i att artikeln viljs
bort fran analysen och ett inklusionskriterie 4r ndgot som resulterar till att artikeln inkluderas
i analysen (Friberg, 2022b). I databaserna gjordes avgransningarna att artiklarna skulle vara
skrivna pa engelska och publicerade mellan artalen 2004-2024. Anledningen till rtalen var
att skribenterna inte hittade tillrdckligt med forskningen kring studiens syfte. I Cinahl gjordes
dven avgrinsningarna Peer Reviewed samt research article. Hellberg & Karlsson (2023)
beskriver att Peer Reviewed innebir att artikeln dr granskad och att kvalitén pé artikeln ar

god.

Datainsamling

Utifrén syftet har barande begrepp tagits ut och bildat relevanta sokord. Insamlingen av data,
vetenskapliga artiklar, har gjorts i databaserna Cinahl och PubMed. Ostlundh (2022) skriver
att Cinahl star for Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature. Hellberg och
Karlsson (2023) skriver att Cinahl har fler artiklar som innehaller begrepp inom omvérdnad
dn PubMed som riktar in sig pa mer medicinska artiklar (Hellberg & Karlsson, 2023). De
barande begreppen som tagits ut ur syftet var ALS, nérstdende och upplevelse. Dessa begrepp

har anvénts som d@mnesord och fritextord i databaserna och sedan slagits ihop till block.



Enligt Hellberg och Karlsson (2023) behover sokorden dversittas till engelska eftersom
tidskrifterna dr internationella. I databasen PubMed anvénds Medical Subject Headings
(MeSH) som d@mnesord. I Cinahl anvidnds Cinahl Subject Headings som bygger pa MeSH.
Amnesord #r de ord som finns med i en dmnesordlista. Explode ir en funktion som anvinds
pa dmnesord och innebdr att alla mindre ord som tillhor &mnesordet ska komma med 1
s0kning. Citattecken kring tva eller flera ord som ska komma efter varandra gors for att orden
ska sokas tillsammans, detta kallas for en frassokning. Trunkering kan anvindas for att fa
med alla dndelser av ordet. En blocksokning handlar om att identifiera &mnesord och vilka
fritextsokord som dr relevanta. De booleska termerna anvédnds vid blocksokning. De booleska
termerna dr OR, AND och NOT. OR anvénds nir olika synonymer, de ord som relaterar till
varandra, ska komma med i samma sokning. Detta gor sokningen bredare och mer specifik.
AND innebir att alla sokord ska komma med. NOT anvénds {or att ta bort artiklar som
innehéller ett specifikt sokord. S6korden skapar tillsammans med OR en blocksdkning. Nér
alla block &r gjorda laggs de thop med AND och da ér sokningen komplett (Hellberg &
Karlsson, 2023).

Cinahl

Naér sokningen i1 databasen Cinahl gjordes anvindes forsta @mnesordet ”Amyotrophic lateral
Sclerosis”. Detta @mnesord lades ihop med fritextsokorden ”Amyotrophic lateral sclerosis”
OR ALS OR ”Lou Gehrig’s” OR ”Motor neuron disease”. Amnesordet och fritextsdkningen
lades ihop med OR och skapade forsta blocket. Andra blocksdkningen gjordes med
amnesorden “Life change events+” OR ”Life experience”. Fritextsokorden var Life
Experience®” OR Perception®™ OR Experience* OR Attitude* OR View OR Perspective® OR
“life change event*”. Amnesorden och fritextsokorden lades ihop med OR och bildade andra
blocket. Det tredje @mnesordet var "Family+” och fritextsokorden var ”Family member*” OR
Family* OR Relative* OR ”Family caregiver*”. Amnesordet och fritextorden skapade tredje
blocket tillsammans med OR. Dessa tre block lades samman med hjédlp av AND. Med hjilp
av avgriansningar blev resultatet 168 artiklar. Alla titlar ldstes men 142 uppfyllde inte
inklusionskriterierna dé ndgra var kvantitativa, inriktade pd ett hjdlpmedel eller inte handlade

om nérstdendes upplevelser och valdes darfor bort. Abstract ldstes pé 26 artiklar, ldsta



fulltexter var 26 artiklar och antalet valda artiklar var elva. 15 artiklar exkluderades for att de
inte besvarade studiens syfte. Se bilaga 1, tabell 1. Elva artiklar gick vidare till

kvalitetsgranskning.

PubMed

I PubMed anviindes forsta &mnesordet ”Amyotrophic lateral Sclerosis” [Mesh]. Amnesordet
slogs ihop med fritextsokorden ’Amyotrophic lateral sclerosis” [Title/Abstract] OR ALS
[Title/Abstract] OR ”Lou Gehrig’s” [Title/Abstract] OR ”Motor neuron disease
[Title/Abstract] och bildade forsta blocket. Andra blocksékningen gjordes med dmnesordet
“Life change events” [Mesh] och fritextsdkorden “Life Experience*” [Title/Abstract] OR
Perception* [Title/Abstract] OR Experience* [Title/Abstract] OR Attitude* [Title/Abstract]
OR View* [Title/Abstract] OR Perspective* [Title/Abstract] OR “life change event*”
[Title/Abstract]. Det tredje &mnesordet var “Family” [Mesh] och fritextsokorden var "Family
member*” [Title/Abstract] OR Family* [Title/Abstract] OR Relative* [Title/Abstract] OR
“Family caregiver*” [Title/Abstract]. Amnesordet och fritextorden skapade tredje blocket
tillsammans med OR. Nér blocken var fardiga lades det ihop med AND. Med
avgransningarna blev antalet artiklar 351. Alla titlar 14stes, dock gick inte 328 artiklar vidare
eftersom de inte uppfyllde inklusionskriterierna da nagra kvantitativa, inriktade pa ett
hjalpmedel eller inte handlade om omvardnad. Fyra artiklar var dubbletter fran s6kningen 1
Cinahl och valdes darfor bort. Antal lasta abstract var 19, lasta fulltexter var atta och valda
artiklar var fyra. Se bilaga 1, tabell 2. Anledningen till att de fyra artiklarna valdes bort var pa

grund av att artiklarna inte besvarade syftet. Fyra artiklar gick vidare till kvalitetsgranskning.

Kvalitetsgranskning

Totalt gick 15 artiklar vidare till kvalitetsgranskningen. Willman et al. (2016, kapitel 8) menar
att det dr viktigt att dokumentera sina granskningar och arbeta systematiskt. Tillforlitligheten
okar om tva eller flera personer granskar var for sig och sedan tolkar artikeln tillsammans.
Friberg (2022a) menar att granskningsmallarna bestar av frdgor som ska vara till hjilp for att
granska kvalitén dér svaren speglar kvalitén. Sista steget 1 kvalitetsgranskningen &r att gora
en slutgiltig sammanfattning pé alla artiklar fran det svar som har framkommit utifran

granskningsmallens frigor.
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Granskningen av artiklarna utgar frin protokollet for kvalitetsbedomning av studier med
kvalitativ metod, en modifierad version av Willman, Stoltz och Bahtsevani, se bilaga 2.
Granskningsprotokollet har 15 fragor som kan besvaras med Ja, Nej och Framgér ej. Ja gav
ett podng medan Nej och Framgar ej gav noll podng. Podngen varje artikel fick omvandlades
till en procentsats och speglade kvalitéten pa artikeln. 80—100% &r hog kvalité, 70-79% ar
medelkvalité och 60-69% ir lag kvalité. Forst granskades en artikel tillsammans for att det
skulle skapas en forstéelse for granskningsprotokollet. Sedan granskade skribenterna
artiklarna var for sig for att sedan granska dem tillsammans for att en gemensam forstaelse
skulle bildas. Det var nio artiklar som fick hog kvalité, tre artiklar fick medelkvalité och tre

artiklar fick lag kvalité. De nio artiklarna som fick hog kvalité gick vidare till analysen.

Analys

Analysen har utgétt fran Fribergs analysmodell, en integrerande sammanstéllning av
kvalitativ forskning inspirerad av metasyntes. Friberg (2022a) skriver att analysmodellen
bestar av fem steg. Forsta steget innebér att de vetenskapliga artiklarna ska ldsas igenom
flertalet gdnger for att innehéllet ska bli sa tydligt som mojligt (Friberg, 2022a). De nio
artiklarna har skrivits ut och ldsts igenom flertalet génger for att skapa en forstaelse av
helheten. Enligt Friberg (2022a) innebér steg tva att hitta nyckelfynd i de olika artiklarnas
resultat. Nyckelfynd dr det som ar mest relevant till studiens syfte (Friberg, 2022a). I detta
steg identifierades nyckelfynden genom att markera relevant fakta i artiklarna kopplat till
denna studiens syfte. Resultatet i artiklarna har haft en central roll och syftet har hela tiden
varit i fokus under analysen. Friberg (2022a) beskriver vidare att steg tre gar ut pa att
sammanfatta artiklarnas resultat var for sig (Friberg, 2022a). I steg tre gjordes en
sammanfattning av alla artiklar som resulterade 1 en artikeloversikt. I artikeloversikten skrevs
det vilka forfattarna var, vilket artal det publicerades och i vilket land. Vidare skrevs syftet
ner samt vilken metod och urval artikeln anviinde sig av. Aven en sammanfattning av
artiklarnas resultat skrevs ner dér kategorierna och underkategorierna presenterades, se bilaga
3. Friberg (2022a) fortsitter genom att steg fyra handlar om att se likheter och skillnader i1 de
olika resultaten (Friberg, 2022a). I detta steg har likheter och skillnader i artiklarnas resultat

identifierats och skrivits ner pa ett papper. Har har ett papper besétt av alla likheter 1
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artiklarnas resultat och det andra pappret beskrev alla skillnaderna i resultatet. Enligt Friberg
(2022a) ér det femte och sista steget att gora en ny sammanstéllning baserat pd de nya
kategorierna och hér kan citat anvéndas for att styrka kvaliteten (Friberg, 2022a). Sex
huvudkategorier och fem underkategorier skapades. Citat har funnits med i resultatet for att

styrka nérstdendes upplevelser av att ge omsorg.

Kvalitetsbedomning av den integrerande sammanstdllningen

Den nya sammanstallningen kvalitetsgranskades enligt SBU:s mall “Tool to assess
methodological limitations of qualitative evidence synthesis” (Swedish Agency for Health
Technology Assessment and Assessment of Social Services|SBU], 2023). Detta gjordes for
att komma fram till vilken kvalité¢ den nya sammanstéllningen har. Mallen innehaller elva
frdgor som kan besvaras med Ja, Nej och Framgér ej och de metodologiska bristerna pa den
nya sammanstillningen kan bli stora metodologiska brister, medel metodologiska brister eller
mindre metodologiska brister. Ja gav ett podng medan Nej och Framgér ej gav noll poédng.
Podngen artiklarna fick omvandlades till en procentsats och speglade metodologiska brister.
80—-100% &r mindre metodologiska brister, 70-79% ar medel metodologiska brister och

60-69% dr stora metodologiska brister. Studiens resultat fick mindre metodologiska brister.

Etiska 6verviganden

Den organisation som har bildat Helsingforsdeklarationen d&r World Medical Association.
Denna forskningsetiska kod &r kénd och har gjort stor skillnad i forskningssammanhang. Néar
det géller Helsingforsdeklarationen &r det viktigt att tinka pd behovet av ny kunskap men
dven personerna som &r involverade. Det handlar om att véiga ena sidan mot den andra.
Studien som ska goras ska byggas pé etik och vara granskad av oberoende personer
(Sandman & Kjellstrom, 2024, kapitel 22). Konfidentialitet innebér att personer som
medverkar inte ska kunna identifieras, det uppnas genom att materialet ska hanteras sékert

och anonymitet ska foreligga i studien (Vetenskapsradet, 2017).

Helsingforsdeklarationen kommer foljas vilket innebar att konfidentialitet foreligger,
deltagarna har skrivit pa samtycke och dr medvetna om att de kan avsluta sitt deltagande nér

de vill. Skribenterna i denna studie har varit drliga och transparenta genom att inte ha
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undanhallit information 1 arbetet vilket bidrar till 6kad vetenskaplig redlighet i studien.
Vetenskaplig redlighet har dven f6ljts d& ingen information har férvréngts eller plagierats. I
denna studie har skribenterna arbetat textnira och darfor har citat anvénts i resultatdelen da
det minskar risken for tolkning. En av skribenterna har tidigare erfarenhet kring att stotta en
narstdende till att ge omsorg till sin familjemedlem med ALS samt vardat en patient med

ALS.

Resultat

De nio artiklar som inkluderades i resultatet var fran ldnderna Australien (1), Danmark (1),
Italien (3), Indien (1), Schweiz (2) och Sydkorea (1). Huvudkategorierna som framkom
genom analysen var upplevelser av Bristande kunskap om ALS, Nya roller, Bristande
fortroende, Stod, Kanslor och Att ga vidare. Underkategorierna blev A# sdtta sig sjdlv at
sidan, Intimiteten fordndras, Att ta svara beslut dat ndgon annan, Stod fran omgivningen och

Stod fran vdrden, se figur 1 for kategorier och tillhérande underkategorier.

Nirstdendes upplevelse av att ge omsorg till en familjemedlem med ALS

Bristande kunskap om | Nya roller Bristande Stod Kénslor Att ga
ALS fortroende vidare
Att satta sig sjalv dat Stod fran ‘
sidan omgivningen
Intimiteten fordndras Stod fran
varden

Att ta svdra beslut at
ndgon annan

Figur 1. Huvudkategorier och underkategorier.

Bristande kunskap om ALS

Nérstdende som vardar en familjemedlem med ALS upplevde att vardpersonalen hade

en bristfdllig kunskap kring sjukdomen (Cipolletta & Amicucci, 2020; Bentley & O ’Conner,
2017; Cipolletta & Reggiani, 2021; Poppe et al., 2023b; Olesen et al., 2022). Nar nirstaende
var 1 behov av hjilp fran sjukvarden valde de att soka information pd internet dd de ansag att
personalen inte hade tillrackligt med kunskap kring ALS (Cipolletta & Amicucci, 2015).
Naérstaende upplevde att vardpersonalen som kom hem till dem inte hade kunskap och de fick

agera tolk och dtgédrda det som blev fel. De fick dven ldra personalen hur det skulle utféra
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arbetsuppgifterna. Sjukvardens bristfélliga kunskap skapade en kénsla av otillfredsstéllelse
(Olesen et al., 2022). Relationen mellan vérden och nérstdende var inte tillricklig for att
uppnd en god vérd (Cipolletta & Amicucci, 2020), detta medforde att information om
sjukdomen inte framgick (Poppe et al., 2023b) samt hur de skulle hantera sjukdomen, eller
hur framtiden sag ut (Cipolletta & Reggiani, 2021). Den information som sjukvarden gav
upplevdes otydlig eller att den gavs for sent (Poppe et al., 2023b). Narstaende upplevde dven
att de sjdlva hade en bristfillig kunskap om ALS vilket orsakade brak inom familjen (Olesen
et al., 2022).

Nya roller

Denna huvudkategori handlar om nérstaendes upplevelser av att fa nya roller genom att sétta
sig sjdlv ét sidan, att anta ansvar som ingdr 1 sjukskoterskans arbete som medfor att
intimiteten fordndras samt att de narstdende fér ta svdra beslut at sin familjemedlem
(Cipolletta et al., 2019; Oh & Schepp, 2020; Olesen et al., 2022; Warrier et al., 2020; Poppe
et al., 2023b; Cipolletta & Amicucci, 2015).

Att sdtta sig sjdlv dt sidan

Niérstaende upplevde att det tog mycket energi frdn dem att anta ansvar som ingér i
sjukskoterskans arbete. Nér familjemedlemmen blev sjuk i ALS fick livet en ny vindning
(Oh & Schepp, 2020). Foridndringar i sjukdomen medforde att ndrstdende konstant var
tvungna att anpassa sig, ta ett storre ansvar i hemmet och finnas dir som ett stod for sin
familjemedlem. For att kunna ge omsorg satte de sina begér at sidan (Olesen et al., 2022),
slutade arbeta (Warrier et al., 2020) och undvek att utféra egna aktiviteter (Cipolletta et al.,
2019). Nérstaende upplevde svérigheter med att fi ihop vardagslivet och omsorgen, vilket
resulterade i en stokig vardag (Olesen et al., 2022). [ bérjan av sjukdomen gjorde narstdende
allt (Oh & Schepp, 2020), ldrde sig nya saker (Olesen et al., 2022) och en konsekvens av
detta blev att de tillslut inte orkade mer (Warrier et al., 2020). Nir sjukdomen utvecklades
behovdes anpassningar i hemmet goras for att familjemedlemmen skulle kunna bo kvar i
hemmet. Fanns det ingen mojlighet till detta ledde det till att familjen tvingades flytta och det

innebar att det sociala stodet forsvann (Poppe et al., 2023b).
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Intimiteten fordndras

Diagnosen ALS skapade rollfordandringar i familjen (Olesen et al., 2022), de gick fran make
och fru till vardare och patient (Oh & Schepp, 2020). Nérstaende upplevde en minskad
sexuell lust (Olesen et al., 2022; Oh & Schepp, 2020) eftersom de fick ta hand om urin och
avforing (Oh & Schepp, 2020), torka bort saliv fran munnen (Poppe et al., 2023b) och utfora
andra omsorgsuppgifter (Olesen et al., 2022). Sjukdomen och omsorgsarbetet bidrog till att
kérleken 1 dktenskapen tog slut (Cipolletta & Amicucci, 2015). Trots sjukdomen forsokte
nérstdende halla relationen vid liv genom att pussas, sova tillsammans (Olesen et al., 2022;
Cipolletta et al., 2019) och fortsitta kramas, dock hade familjemedlemmen svart att utfora
dessa handlingar tillbaka (Olesen et al., 2022). De var inte ldngre intima och detta
accepterades av nadgra min (Cipolletta et al., 2019) medan andra mén tjatade om intimitet

vilket ledde till konflikter mellan mannen och frun (Oh & Schepp, 2020).

Att ta svdra beslut at ndagon annan

Naérstdende fick anta ansvar som ingar i sjukskdterskans arbete (Cipolletta & Amicucci, 2015;
Oh & Schepp, 2020) och upplevde dérfor att de stélldes infor svara beslut under
sjukdomsforloppet (Poppe et al., 2023b; Cipolletta & Amicucci, 2015; Warrier et al., 2020).
Besluten togs antingen tillsammans med familjemedlemmen (Poppe et al., 2023b),
sjalvstandigt (Oh & Schepp, 2020) eller hade familjemedlemmen uttryckt att narstdende
skulle ta beslutet sjalv (Poppe et al., 2023b).

Bristande fortroende
Nirstdende och vdrden hade inte en god kontakt (Cipolletta & Reggiani, 2021; Cipolletta et

al., 2019). Narstdende tyckte att sjukvérden upplevdes som empatildsa, oménskliga och
nonchalanta (Cipolletta & Amicucci, 2015). Information kom antingen for tidigt, for sent
eller for brutalt (Cipolletta & Reggiani, 2021) och ibland kom dven diagnosen via brev
(Cipolletta & Amicucci, 2015). Narstdende upplevde att virden kunde ddlja information om
sjukdomen och prognosen for ALS, detta gjorde att nirstdende forlorade sitt fortroende for
varden (Cipolletta & Reggiani, 2021). Néarstdende upplevde ocksa ett bristande fortroende for

sin familjemedlems beslutsforméga och darfor togs vissa livsbeslut utan diskussion med
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familjemedlemmen (Oh & Schepp, 2020). “Jag sa till min man att jag kommer gora det

(trakeostomi) d&ven om han stoppar mig” (Oh & Schepp, 2020, s. 248).

Stod

Denna huvudkategori handlar om nérstdendes upplevelse av stddet frdn omgivningen och
varden (Poppe et al., 2023a; Poppe et al., 2022b; Warrier et al., 2020; Olesen et al., 2022;
Bentley & O *Conner, 2017)

Stod frdan omgivningen

Familj, vanner och arbetskamrater upplevdes som ett gott stod for niarstdende och det var
nyttigt att tala om ALS (Poppe et al., 2023a). Andra nérstdende upplevde det som svért att
hitta stod hos en person som inte hade ndgon kunskap om ALS och de forlorade

vanskapskontakter pa grund av rédsla hos vinnerna (Poppe et al., 2023b).

Stod fran vdrden

Nérstaende uppmiarksammade att det var viktigt att ha stod innan familjemedlemmen med
ALS gick bort (Poppe et al., 2023a). Stodet fran varden gjorde att nérstaende kinde att de inte
behovde dka till akuten varje gang en forsamring skedde (Warrier et al., 2020). Manga
ndrstaende saknade ett stod samt (Poppe et al., 2022) information om var detta kunde
erbjudas (Poppe et al., 2023a) och en 6nskan om ett mer sammanhéngande stdd genom hela
sjukdomen fanns (Poppe et al., 2023b). Det fanns nirstdende som sokte stod medan andra
forsokte klara av det pd egen hand. De som fick stdd erbjods ett psykologiskt, andligt och
medicinskt stod (Poppe et al., 2023a). Nirstaende upplevde att vrdpersonalen fanns som en
livlina (Olesen et al., 2022). De uppskattade att ha en relation till vardpersonal (Poppe et al.,
2023b), speciellt att ha en kontaktperson for d& upplevde de att informationen kom fram
(Bentley & O ’Conner, 2017). Néarstaende fortsatte ha kontakt med nagra sjukskoterskor efter
dodsfallet vilket resulterade 1 att de blev goda vanner medan kontakten med andra
sjukskoterskor forsvann helt (Poppe et al., 2023a). Varden erbjod nérstdende utbildning var

tredje méanad for att utveckla deras omsorgskunskaper. Nar familjen fick hembesok fran
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sjukvarden var detta endast tillgingligt morgon och kvéll och néirstdende upplevde detta som

otillrackligt samt dnskade kontakt dygnet runt (Poppe et al., 2023a).

Kaéanslor

Omsorgsarbetet medforde ménga olika kinslor som utmattning, aggression, hjélploshet och
en kénsla av radsla. Det forekom en hog stressnivd hos nérstaende (Cipolletta & Reggiani,
2021; Oh & Schepp, 2020), depression (Poppe et al., 2023a), sorg, ilska (Olesen et al., 2022)
och ensamhet (Cipolletta & Reggiani, 2021; Olesen et al., 2022). Kénslorna visades inte
framfor familjemedlemmen (Cipolletta et al., 2019). Den hoga stressen i vardagen péverkade
narstdendes hilsa (Bentley & O’Conner, 2017). Néarstdende kénde att de var fast i ett fangelse
pa grund av kénslan av hjélploshet (Cipolletta et al., 2019) och de forvintade sig att andra

medlemmar 1 familjen skulle hjélpa till med omsorgsarbetet (Oh & Schepp, 2020).

Jag gick ner 8 kilo totalt i vikt och jag har inte sd mycket att borja med... det
var inte det att jag inte at, det var faktiskt stress. Och stress dr en hemsk sak. Jag
menar du dr pé sprang fran klockan halv 6 pad morgonen och du ir fortfarande

igéng halv 8 pa kvillen. (Bentley & O’Conner, 2016, s. 859)

Manga nérstdende hittade kraft och ork i familjemedlemmen vilket skapade en positiv anda
(Cipolletta & Amicucci, 2015). Eftersom nirstaende fick ta ett stort ansvar kdnde de att de

fick ta den tunga lasten nér det handlade om familjens lycka (Cipolletta et al., 2019).

Att gé vidare

Naérstaende upplevde att det inte var forberedda pa doden och att deras familjemedlem skulle
do hemma, detta medforde att doden beskrevs som omtumlande trots att de hade fatt
information om prognosen (Warrier et al., 2020; Bentley & O *Conner, 2017). Néarstaende
upplevde att bortgdngen inte var lik ndgon annan péd grund av den ldnga vardprocessen som
hade forekommit. Efter bortgangen var det antingen svart for narstdende att gé tillbaka till
vardagen och fortsétta leva som de tidigare gjort eller gick de snabbt tillbaka till vardagen

och borjade umgas med andra manniskor for att undvika att vara ensamma. Det tog lang tid
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att bearbeta sorgen trots att de var medvetna om att doden skulle komma (Poppe et al.,

2023a).

Diskussion

Metoddiskussion

Trovirdighet, palitlighet, bekréftelsebarhet och 6verforbarhet dr begrepp som ska uppfyllas
for att vetenskaplig kvalitet ska rdda 1 studien. Begreppet trovardighet dr ett paraplybegrepp
och innebaér att resultatet ska vara relevant. Data ska kritiskt granskas av utomstaende.
Pélitlighet handlar om reflektion kring forforstaelse och hur det paverkar studien.
Bekréftelsebarhet innebér tydlighet 1 beskrivning av analys och att data inte ska tolkas.
Overforbarhet handlar om hur studiens resultat kan anvindas i andra sammanhang

(Mértensson & Fridlund, 2023).

En integrerad sammanstéllning av kvalitativ forskning inspirerad av metasyntes har gjorts da
studien dr en kandidatuppsats. Sammanstillningen av kvalitativ forskning ses som en styrka
da studiens syfte riktar sig till upplevelser. Sammanstillningen av kvalitativ forskning kan
dven ses som en svaghet da det kan ha forekommit dubbel tolkning eftersom skribenterna 1
denna studie inte har originaldata. Hade mojlighet funnits till att gora intervjuer hade
trovirdigheten okat eftersom vid intervjuer hade skribenterna haft tillgang till originaldata

och da minskar risken for feltolkningar.

Inklusionskriterier och avgransningar har anvénts for att kunna svara pd studiens syfte. Detta
okar trovérdigheten i studien da icke relevanta artiklar forsvinner. En avgransning som
anvéndes var att artiklarna skulle vara skrivna pa engelska, hér kan trovéirdigheten minska
eftersom skribenternas modersmal dr svenska. Hir har olika dversittningstekniker anvénts
sadsom Overséttningsappar samt lexikon vilket kan medfora att Gversittningen kan bli fel.
Ostlundh (2022) menar att artiklarna i databaserna #r skrivna pa engelska och forstaelsen kan
d4 bli ett sprakligt hinder (Ostlundh, 2022). En annan avgrinsning var italen 2004-2024

vilket ir ménga 4r, detta ses som en svaghet i denna studie. Ostlundh (2022) menar att
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vetenskaplig information fordndras over tid och dérfor kan for gammal fakta inte vara
relevant (Ostlundh, 2022). Peer Review ir en tredje avgrinsning som har gjorts for att 6ka
trovardigheten. Henricson (2023) menar att anvindningen av Peer Reviewed artiklar bidrar
till att studien 4r grundad pa vetenskap (Henricson, 2023). Studiens syfte hade kunnat vara
mer avgransat for att fa en mer specifik upplevelse inriktat pd en viss del av sjukdomen,
vilket kan ses som en svaghet i arbetet. Dock ar det en styrka att minga olika upplevelser

framkommer och detta ger en bredare forstaelse.

Databaserna Cinahl och PubMed har anviints till att besvara studiens syfte. Ostlundh (2022)
menar att de akademiska databaserna innehaller forskning som &r granskad, vetenskaplig och
fokuserar pa ett specifikt amne. Anvandning av fler 4n en databas i sOkningarna behovs for
att uppna ett artikel urval grundat pa evidens (Ostlundh 2022). Detta bidrar till en hogre
sensitivitet pd resultaten och dédrmed studiens trovardighet (Henricson, 2023). Studiens
trovirdighet hade 6kat om fler databaser hade anvénts. Under datainsamlingen gjordes flera
sOkningar med olika sokkombinationer for att komma fram till den mest optimala s6kningen.
Begreppet omsorg valdes att uteslutas ur sokningen dé det medforde att sokningen blev for
smal och antalet artiklar var for {4 for att kunna utféra denna studie. Detta kan ses som en
svaghet i studien da det dr ett centralt begrepp i syftet. Under de olika sokkombinationerna
har samma artiklar &terkommit vilket enligt Henricson (2023) 6kar sensitiviteten. Enligt
Rosén (2023) ar sensitiviteten vilken kapacitet sokningen har for att alla artiklar ska komma
med (Rosén, 2023). Sokningarna har bestétt av fritextsokning och @mnessokning vilket enligt
Henricson (2023) styrker specificiteten. Enligt Rosén (2023) innebir specificitet att
sokningen endast ska fa med artiklar som svarar pa syftet (Rosén, 2023). Sokningarna har
diskuterats med larosétets bibliotekarier vilket medfor att trovardigheten okar. Andra
kurskamrater och handledare har ocksé granskat studien, vilket Martensson och Fridlund
(2023) skriver bidrar till trovirdigheten. Urvalet och datainsamlingen har presenterats tydligt
dér ldsaren enkelt kan folja med i processen och ddrmed okar bekréftelsebarheten i studien.
All information i metodavsnittet har styrkts med referenser som okar bekréftelsebarheten i

studien.
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Kvalitetsgranskning har gjorts och detta kan bidra till att trovardigheten i studien 6kar vilket
kan ses som en styrka. Studiens skribenter har inte tidigare kvalitetsgranskat artiklar och detta
kan ses som en svaghet i studien dé det finns utrymme for forbéttring. Kvalitetsgranskningen
av artiklarna har gjorts genom triangulering och ses som en styrka. Mértensson och Fridlund
(2023) menar att trovirdighet uppnas genom triangulering som innebér att artiklarna ldses av
olika personer (Martensson & Fridlund, 2023). En artikel granskades gemensamt for att fa en
forstaelse for hur mallen skulle anvidndas. Darefter har varje artikel granskats enskilt av
studiens skribenter. Skribenterna gick sedan igenom granskningarna for att skapa en
gemensam forstaelse for kvaliteten, vilket bidrar till att trovédrdigheten 1 studien okar. Studien
innehaller endast artiklar med hog kvalité och detta ses som en styrka da trovardigheten okar.
Endast artiklar med hog kvalité valdes for att det styrker denna studies trovérdighet.
Anledningen till att artiklarna som fick medelkvalité valdes bort var pa grund av att det
uttryckligen inte stod att de hade ett etiskt godkénnande. Ett antal artiklar i denna studie
anvinde mer dn bara nérstdendes perspektiv men det var tydligt och enkelt att urskilja vilket
perspektiv som ér vilket. Skribenterna i denna studie har bara valt att anvénda nirstdendes

perspektiv vilket ses som en styrka.

Analysen utgick fran Fribergs (2022a) analysmodell for integrerad sammanstéllning av
kvalitativ forskning inspirerad av metasyntes. Samtliga artiklar har analyserats gemensamt av
studiens skribenter. Under analysen fordes en diskussion och dialog om vilka fynd 1
artiklarnas resultat som var relevanta att anvinda. Hér har inte hela resultatet valts ut, utan
skribenterna har sjélva valt ut vad som é&r relevant till studiens syfte. Detta kan ses som en
svaghet i analysen. Henricson (2023) skriver att antingen tas hela resultatet med eller viljs
delar av resultatet ut (Henricson, 2023). Handledare och kurskamrater har kontrollerat
analysen och didrmed okar bekréftelsebarheten som bidrar till studiens trovérdighet. Enligt
Henricson (2023) 6kar trovérdigheten nér kurskamrater och handledare 14ser igenom studien
(Henricson, 2023). Citat har anvénts i resultatet och da dkar bekriftelsebarheten eftersom det
inte finns ndgon mojlighet till tolkning av artiklarnas resultat. Mértensson och Fridlund
(2023) menar att det ar viktigt att inte forvranga informationen utan att hélla sig s& nira

sanningen som mojligt, detta stirker bekriftelsebarheten (Mértensson & Fridlund, 2023). En
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kvalitetsgranskning av studiens resultat har gjorts med hjilp av SBU:s mall. Detta ses som en
styrka da det okar studiens trovérdighet eftersom skribenterna har identifierat brister 1 sitt
eget resultat. Detta visar pa transparens hos skribenterna vilket 6kar trovirdigheten i studien.
Dock var det forsta gdngen studiens skribenter kvalitetsgranskade en ny sammanstdllning

vilket kan ses som en svaghet i studien dd det finns utrymme for forbéttring.

De forskningsetiska overvigande har foljts genom hela studien genom att alla deltagarna har
skrivit pd samtycke, varit anonyma, fatt information om studien och har kunnat avsluta sitt
deltagande nér de vill. Det stryker kvaliteten pa denna studie. Dock har deltagarna inte
medgivit samtycke att delta i denna studie vilket kan ses som en svaghet. Palitligheten
handlar om att skribenterna ska vara transparenta med sin forforstaelse genom att lyfta den 1
studien. Under analysen har studiens syfte varit i fokus och forforstielsen har inte paverkat

analysen eller resultatet, vilket medfor en hog kvalitet och palitlighet 1 studien.

Artiklar i studien var fran ldnderna Danmark, Schweiz, Italien, Australien, Sydkorea och
Indien. Kulturen och sjukvérden i de olika ldnderna 4r olika och dérfor kan dverforbarheten
till Sverige i denna studien paverkas. Den stora skillnaden i kulturen i1 Indien och Sydkorea
handlar om familjeforhéllande och synen pé dktenskap. Dock hittades det manga likheter 1
upplevelserna i artiklarnas resultat vilket kan styrka dverforbarheten da vi alla &r ménniskor

och upplevelser dr subjektiva och paverkas inte av var i vérlden vi bor.

Resultatdiskussion
Studiens syfte var att belysa nérstaendes upplevelser av att ge omsorg till en familjemedlem
med ALS. De fynd som kommer att diskuteras dr Bristande fortroende, Stod frén varden och

Att sdtta sig sjélv at sidan.

Resultatet visade att ndrstaende har ett bristande fortroende. Detta resultat bekréftas av Ward
et al. (2018) som menar att patienter och nérstdende upplever ett bristande fortroende for
varden da det forekommer l&nga véntetider och en kdnsla av ensamhet. I Ward et al. (2018)

studie upplevde nirstdende att vardpersonalen inte sag dem, de kénde sig bortglomda och att
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de inte fick tillrdckligt med information. Anledningen f6r det bristande fortroendet &r inte
kvalitén pd vdrden utan det beror pa hur de blir bemdétta i sjukvarden, vilket inte dr
vérdpersonalens fel utan det beror pa vardsystemet och de nérstdende kinner att de inte vill
overbelasta den befintliga vardpersonalen. Misstro skapas inte bara efter en gang utan det
byggs upp vid upprepade ginger. Detta styrks dven av Curtis et al. (2022) som menar att
kommunikationen ir en viktig aspekt under hela vardrelationen och att fa information
kontinuerligt. I Curtis et al. (2022) studie uppgav nirstaende att de fick fortroende for varden
dé de ansag att vardpersonalen hade en god kommunikation och gav tillrickligt med
information. De nérstdende kénde dven att de kunde stélla fragor till vardpersonalen om de
inte forstod. Enligt Colebrusco de Souza et al. (2018) dr samverkan i team inte riktat till
endast sjukskdterskor, utan annan vardpersonal och familj inkluderas. Det ses som en styrka 1
varden att teamarbetet bestar av olika professioner for att hjélpa patienter och deras hilsa och
det ar viktigt med god kommunikation och ett gemensamt mal. Kommunikationen och hur
den framfGrs har en betydande roll eftersom fortroendet mellan de inblandade i1 varden
bygger pd det. Genom att uttrycka sina asikter och vara aktivt deltagande i varden starker

fortroendet och respekten for varandra (Colebrusco de Souza et al., 2018).

Detta har en stor paverkan pd omvéardnaden dé det blir svarare for sjukskdterskan att skapa en
relation till patienten och nérstdende. Bristande fortroende kan leda till att personer undviker
att soka vard. Bra relationer mellan vardpersonal, nirstdende och familjemedlem leder till en

god vard och ett fortroende.

Resultatet visade dven att narstdende behovde stod fran varden. Detta styrker Herber och
Johnston (2020) som séger att nérstaende brukar ta kontakt med sjukskdéterskor och de vill ha
ett kinslomassigt stod fran sjukskoterskorna. Samtala och lyssna ér det mest uppskattade
stodet som en sjukskdterska kan ge. Nérstdende behdver pauser under dagen frén
omsorgsarbetet samt under natten for att minska risken for somnproblem. Stod fran
sjukskdterskan under natten ér en viktig aspekt for att familjemedlemmen ska kunna bo kvar
hemma. Enligt Carlstrom (2022) dr sjukskoterskans roll i samverkan i team att vara ansvarig

for kommunikationen mellan patient, nérstiende och vardpersonalen vilket bidrar till en god
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och siker vird. Enligt Berlin (2019) ar teamarbete att kunna hjélpa andra bade 1 ett fysiskt
samarbete, planering och forberedelser. Det dr helheten som ska tas hinsyn till genom att
stddja, varda och hjélpa andra. Teamarbetet ska gora det enklare for patienterna att {3 tillgdng
till den vard som behovs (Berlin, 2019). Enligt Orem (2001, kapitel 14) utgar ett
omvardnadssystem utifran patienten och sjukskoterskans arbete handlar om att ta reda pa
vilka personer runt patienten som dr viktigast och kan ingé i omvardnaden. Sjukskoterskan
ska inte endast se personerna som en tillgang dé dven de behover stod fran sjukskoterskan.
Sjukskoterskan ingér i omvéardnadssystemet som en central del och ska med hjilp av det

stotta patienten och resterande del av omvardnadssystemet.

Ge stdd till patienter och nérstaende ar en del av sjukskoterskans profession och forskningen
visar att stodet har en betydande roll for omvardnaden. Att fa stod fran sjukskdterskan och

andra professioner i teamet leder till en séker vard.

Dessutom visade resultatet dven att ndrstdende upplevde att de behdvde sétta sig sjdlv at
sidan. Detta visas dven av Pope et al. (2023) som menar att ta rollen som omsorgsgivare
innebdr att sitta sina egna behov ét sidan och borja prioritera sin familjemedlems behov.
Livet handlar inte lingre om att ta hand om sig sjélv utan att ta hand om sin familjemedlem.
Detta medfor att personen isolerar sig och att ens egna behov inte blir tillgodosedda. Att ge
omsorg till en familjemedlem gor att hela ens vardag fordndras och att behdva anpassa sina
egna behov. Orem (2001, kapitel 7) skriver att egenvardsbrist handlar om att fa hjélp och stod
av varden nir méinniskan sjélv eller dennes nérstdende inte klarar av att utfora egenvérd.
Varfor egenvardsbalansen kan svikta orsakas av olika anledningar. Sjukskoterskans arbete
handlar om att hjdlpa personer att uppné egenvéard hos sig sjilv och sina nérstdende. Orem
(2001, kapitel 3) skriver att omvardnadsbehoven speglar det en person behdver hjidlp med av
en sjukskoterska vid olika tidpunkter. Behoven kan variera mellan mer allvarliga som
livsuppehéllande och mer allmédnna och hélsofrdmjande. Behoven som medfor egenvérdsbrist
behover sjukskoterskan ha en kunskap om och hela tiden tillgodose behoven for egenvérd
och engagemanget for egenvarden. Egenvard utfors av médnniskor som har kapaciteten och

formégan att utfora handlingar som bidrar till hilsa, vélbefinnande och liv. Vuxna ménniskor
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har normalt sett egenvardskapacitet, sjuka personer samt éldre &r i behov av delvis eller fullt
stod 1 egenvérden. Stodet beror pa behoven som tillkommer i det hélsotillstdnd personen
befinner sig i. Hélso- och sjukvarden finns som ett stdd nir ménniskor behdver hjilp med att
upprétthdlla hélsa, véilbefinnande och liv hos sig sjilv eller sin familjemedlem. Det
sjukskoterskan véljer att utfora, den hjdlp som erbjuds vid egenvardsbrist, bestdms av
sjukskoterskan och patientens behov (Orem, 2001, kapitel 3). Nérstdende tar ett storre ansvar
och blir en tillgang for den sjuka familjemedlemmen, vilket gor att sjukskdterskor behdver
samverka och stotta nérstdende for att egenvéardsbalansen ska frdmjas hos den nirstaende

samt hos familjemedlemmen (Orem, 2001, kapitel 14).

Nérstaende som inte tar hand om sig sjdlv och utfor sin egenvard kan leda till att ndrstdende
sjélv blir sjuk och inte kan ge omsorg till sin familjemedlem. Detta medfor att omvérdnaden
for familjemedlemmen inte blir optimal om nérstdende inte klarar av att ge omsorgen samt

belastar det sjukskoterskan ytterligare.

Slutsats

Denna studie belyser néirstdendes upplevelse av att ge omsorg till en familjemedlem med
ALS. Resultatet som framkom visade att nérstdende har ett bristande fortroende och darfor ér
det viktigt att de far stod fran varden. Det framkom &ven att nirstdende sétter sig sjalv at
sidan ndr de ger omsorg. Det &r viktigt att sjukskdterskan har en god relation till ndrstaende,
bade for att 6ka deras fortroende for sjukskoterskan samt for att kunna ge ett bra stod.
Information till nirstaende &r viktigt for att de narstdende ska veta hur det ska ge omsorg till
sin familjemedlem. Sjukskoterskan behdver dven informera nérstdende att de fortfarande

behover ta hand om sig sjélva for att kunna ge en sé& god omsorg som mojligt.

Kliniska implikationer

Resultatet kan anvindas for grundutbildade sjukskoterskor och sjukskoterskestudenter for att
fa en djupare forstaelse for hur de ska stotta och ge vigledning till narstdende. Patienter med

ALS forekommer overallt i virden och darfor ar det viktigt att sjukskoterskor far 6kad
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kunskap om sjukdomen. Bittre kunskap hos sjukvérden bidrar till att nirstdende far 6kad
kunskap, vilket i sin tur leder till att ndrstdende kénner sig mer trygga i att ge omsorg.
Resultatet kan tillampas till andra sjukdomar &n ALS déar nérstdende har en stor roll 1
sjukdomsforloppet. Genom resultatet framkommer det hur stor betydelse informationen kring
ALS har och pé vilket sétt den ges, déarfor behover sjukskoterskor veta hur de ska

kommunicera med nérstdende.

Forslag pé fortsatt forskning

Sjukskdterskans arbete dr utvecklingsbart och ska besta av evidens. En kunskapslucka som
identifierades var att i allménhet behdvs det mer forskning kring sjukdomen ALS. Studiens
resultat visade att bade sjukvarden och nérstdende hade bristande kunskap om sjukdomen,
dédrav behovs det fortsatt forskning kring sjukdomen. Eftersom resultatet visade dven att
narstdendes maende paverkas negativt, kan det vara av intresse att studera vidare hur
nérstdendes hélsa paverkas. Fortsatt forskning kan ocksa vara att studera patientens syn pa
sjukdomen men dven sjukskoterskans upplevelse av att ge vérd till en patient med ALS.
Intimiteten och sexualiteten paverkas mycket av sjukdomen, dock var det endast en liten del

av resultatet och dirav hade det varit intressant med fortsatt forskning inom detta omrade.

Sjalvstandighet

Studien &r skriven av Elin Henningsson och Evangeline Sturup. Arbetet har genomforts bade
pa plats och pa distans vilket har fungerat bra. Bakgrunden gjordes gemensamt dock hade
Elin ett storre ansvar for att soka upp bakgrundsartiklar och Evangeline hade ett storre ansvar
for skrivandet. Metoddelen har skrivits gemensamt dédr bdda parterna har varit lika delaktiga.
[ analysen léstes artiklarna enskilt for att sedan ga igenom nyckelfynd, likheter och skillnader
gemensamt. Artiklarna till resultatet har sokts upp gemensamt och informationen har
gemensamt valts ut. I resultatdelen har Elin haft ett storre ansvar géllande texten. I
diskussionen har bdda parter varit delaktiga men Evangeline har haft ett stérre ansvar kring
denna del. Ett gott samarbete har férekommit under hela arbetets gdng och hénsyn har tagits

till varandras svagheter och styrkor.
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Bilaga 1 Databassokningar

Tabell 1: Sokningar i Cinahl

Sokord/ sokblock

Sokdatum

Antal traffar

Lésta
abstrakt

Lasta
fulltext-
artiklar

Antal valda
artiklar till
kvalitetsgrans
kning /resultat

(MH
“Amyotrophic
lateral Sclerosis”)

27/2-2024

4815

ALS OR
“Amyotrophic
lateral sclerosis”
OR “Lou
Gehrig’s” OR
“Motor neuron
disease”

27/2-2024

12,276

S1 OR S2

27/2-2024

12,276

“Life Experience*”
OR perception*
OR Experience*
OR attitude* OR
view* OR
perspective® OR
“life change
event*”

27/2-2024

1,164,377

(MH “Family” +)

27/2-2024

279,488

“Family member*”
OR family* OR
Relative* OR
“family
caregiver*”

27/2-2024

603,034

S5 OR S6

27/2-2024

751,349

(MH “Life change
eventst+”) OR (MH
“Life experience”)

27/2-2024

120,665

S4 OR S8

27/2-2024

1,200,285

S3 AND S7 AND
S9
Avgrinsningar:
Peer reviewed,
research article,
English language,
Publication date:
2004-2024

27/2-2024

168

26

26

11
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Tabell 2: Sokningar i PubMed

Sokord/ sokblock

Sokdatum

Antal
traffar

Lista
abstrakt

Lista
fulltext-
artiklar

Antal valda
artiklar till
kvalitetsgra
nskning
/resultat

” Amyotrophic Lateral Sclerosis”
(Mesh)

27/2-2024

24,175

”(((Amyotrophic lateral
sclerosis(Title/Abstract)) OR
(ALS(Title/Abstract)))OR (”Lou
Gehrig’s” (Title/Abstract)))OR
(“Motor neuron disease”
(Title/Abstract))

27/2-2024

42,984

#1 OR #2

27/2-2024

45,170

“Life Change Events” (Mesh)

27/2-2024

23,819

((((((“Life Experience*”
(Title/Abstract))OR (perception®
(Title/Abstract)))OR (Experience*
(Title/Abstract)))OR
(attitude*(Title/Abstract)))OR
(view* (Title/Abstract)))OR
(perspective* (Title/Abstract)))OR
(“life change event*”
(Title/Abstract))

27/2-2024

2,679,862

#4 OR #5

27/2-2024

2,693,617

Family (Mesh)

27/2-2024

375,302

(“Family member*”
(Title/Abstract))OR (family*
(Title/Abstract)))OR (Relative*
(Title/Abstract)))OR (“family
caregiver*” (Title/Abstract))

27/2-2024

2,631,387

#7 OR #8

27/2-2024

2,883,374

#3 AND #6 AND #9
Avgrinsningar: English,
publication date: 2004-2024

27/2-2024

351

19

31



Bilaga 2 Granskningsprotokoll

Protokoll for kvalitetsbeddmning av studier med kvalitativ metod Modifierad version av
Willman et al., (2011, bilaga H).

Beskrivning av studien

Tydlig avgransning/problemformulering? Ja Nej Framgar ¢j
Patientkarakteristiska

Antal Alder
Man/Kvinna

Ar kontexten presenterad? Ja Nej Framgar ej

Finns etiskt resonemang? Ja Nej Framgar ej

Urval

Relevant? Ja Nej Framgar ej

Strategiskt? Ja Nej Framgar ¢j

Metod

Urvalsforfarande tydligt beskrivet? Ja Nej Framgar ej
Datainsamlingen tydligt beskriven? Ja Nej Framgar ej
Analys tydligt beskriven? Ja Nej Framgér ej
Giltighet

Ar resultatet logiskt, begripligt? Ja Nej Framgar ¢j
Réder dataméttnad? Ja Nej Framgér ej

Rader analysmittnad? Ja Nej Framgér ej
Kommunicerbarhet

Redovisas resultatet klart och tydligt? Ja Nej Framgar ej

Redovisas resultatet i forhdllande till
En teoretisk referensram? Ja Nej Framgér ej

Skapas ny teori? Ja Nej Framgér ej

Huvudfynd
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Vilket/-n fenomen/upplevelse/mening beskrivs? Ar beskrivning/analys adekvat?

Sammanfattande bedomning av kvalitet Hog  Medel Lag
Kommentar

Granskare (sign)
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Bilaga 3 Artikeloversikt

Gammino,
G-R,
Francescon, P
& Palmieri, A
2019, Italien.

groups for family
caregivers of
people with
amyotrophic
lateral sclerosis in
Italy: A pilot study

och behov hos ALS
familjevardgivare och hur en
stodgrupp kan hjélpa till att
lindra deras lidande, utveckla
sin roll, forbattra deras
relation med patient och
forbattra deras livskvalité

intervjuer och
gruppsessioner av
stodgrupper. De har
anvént sig av en
kvalitativ
innehéllsanalys fran
gruppsessionerna. 12
deltagare deltog.

till en person med ALS, att vara partner till en person med
ALS, grupp erfarenhet & grupputvérdering

Forfattare/ar | Titel Syfte Metod och urval Resultat Kvalitet
/land
Bentley, B & | The end-of-life Undersoka Uppfattningarna Semistrukturerade Resultatet gav 3 kategorier: tillgang till ldmpliga stod, Hog
O’Connor, M | experiences of om EOL- upplevelser hos intervjuer med 12 tillgang till information och sista kategorin blev kidnna sig
2017, people with motor | familjevérdare till personer sorjande forberedd.
Australien neuron disease: med MND i vistra Australien | familjevardare av
family carers’ for att identifiera ménniskor som har
perspectives otillfredsstallt behov och dott av MND i véstra
luckor i EOL — st6d for Australien. En
personer med MND och tematisk analys
deras anhdriga anvéndes.
Cipolletta, S The family Undersoka erfarenheterna hos | Djupgaende Resultatet presenterades i 3 kategorier: meningen med ALS | Hog
& Amicucci, experience of familjemedlemmar som lever | semistrukturerade hade 7 underkategorier som var als sérdrag och dess
L, 2015, living with a med ALS patienter till sin intervjuer med 13 jadmforelse med andra sjukdomar, forklaringen av ALS,
Italien person with dod. familjemedlemmar. kénslor, copingstrategier, personlig fordndring & svéara val.
amyotrophic Tolknings Familjerelationer har 5 underkategorier: centripetala och
lateral sclerosis: A fenomenologisk analys | centrifugala krafter, familjerollsforédndringar, ALS som
qualitative study har anvénts. familjesjukdom, ALS som familjelosning & 6ppenhet mot
omvérlden. Sjukvérdens kontext har 3 underkategorier som
dr tillgang av tjdnster, information & humanisering.
Cipolletta, S, | Mutual support Syftet var att forsta kinslor Semistrukturerade Resultatet presenterade i 5 kategorier: omsorg, att vara barn | Hog
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Forfattare/ar | Titel Syfte Metod och urval Resultat Kvalitet
/land
Cipolletta, S End of life care Syftet med studien var att De anvinde sig av 4 kategorier skapade ett resultat. Bista metoder, hantera Hog
& Reggiani, after the legal undersoka hur inférandet av gruppdiskussioner dar | svarigheter, vardrelationen och forslag.
M, 2021, introduction of dessa egenskaper genom lag det spelades in via ljud
Italien advanced forbéttrar upplevelsen av och bild. Tematisk
directives: A vard i livets slutskede analys anvéndes.
qualitative study
involving Totalt 24 vardpersonal
healthcare deltog i studien. 23
professionals and familjevérdgivare
family caregivers deltog.
of patients with
amyotrophic
lateral sclerosis
Oh,H & Wives becoming Syftet var att utforska och Metoden var en Resultatet presenterades i 4 kategorier vilka var: bordan fran | Hog
Schepp K-G, caregivers — the fanga de levda erfarenheterna | kvalitativ analys av nya roller som familjechef och férmyndare, Bordan av
2020, lived experience av fruar som ger vard till médn | intervjuer och sexuella relationer, bordan av relationen med svérforéldrar,
Sydkorea of wives caring for | med ALS i Sydkorea. faltanteckningar sista kategorin dr bordan av att bli familjens beslutsfattare
amyotrophic 14 deltagare deltog i
lateral sclerosis studien.
patients.
Olesen, L-K, Reflections of Att undersoka reflektioner Artikeln anvinde Resultatet presenterades sex kategorier. Inom familjevardare | Hog
La Cour, K, family caregivers fran familjevardare och semistrukturerade blev kategorierna: Att acceptera att inget annat spelar roll,
With, H & and health vardpersonal angdende de intervjuer med Att anpassa sig till nya roller samtidigt som man balanserar
Handberg, C. | professions on the | utmaningar som involverade i | familjevardare och och sista kategorin var Inse olika varderingar i relationer.
2022, everyday att ta hand om personer med vardpersonal efter att Inom vérdpersonal blev kategorierna: Att samarbete 4r en
Danmark challenge of Amyotrofisk lateralskleros patienten har gétt bort. | balansgéng, Att arbeta i ett hem av sorg sista kategorin var
caring for persons | och kognitiva och / eller koordinations tradar att knyta
with amyotrophic | beteende stérningar. 16 personer deltog

lateral sclerosis
and cognitive
impairments: a
qualitative study

varav 9 vardgivare, en
man och 8 kvinnor. 7
var familjevardgivare
varav 1 man och 6
kvinnor.
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Forfattare/ar/ | Titel Syfte Metod och urval Resultat Kvalitet
land
Poppe, C, Bereavement and | Lyfta fram erfarenheter av Metoden som Resultatet presenterades i tre huvudkategorier rérande Hog
Iseli, L.M, support dodsfalls stod som anvéndes var familjevardare: reagerar pa sorg, att hitta stod och att
Verwey, M, experiences of rapporterats av 2 intervjuer som blev anpassa sig till livet utan personen med ALS. Tva
Wangmo, T, informal intressegrupper; transkriberade. Elva huvudkategorier rorande vérdpersonalen presenterades som
2023, Schweiz | caregivers of familjevérdare av personer intervjuer med att erbjuda stdd och identifiera luckor i stodet.
persons with med MND/ALS och vardpersonal och 14
amyotrophic vardpersonal som intervjuer med
lateral sclerosis: A | tillhandahaller véard for sorjande
qualitative study individer med ALS och deras | familjevardare.
familjer Analysen var en
induktiv tematisk
analys.
Poppe, C, Supportive needs Utforska stodjande behov hos | Semistrukturerade Resultatet skapade fem kategorier nir det géller det Hog
Schweikert, of informal informella véardgivare till intervjuer anvéndes. informella vardgivarna: administrativ efterfragan,
K, Krones, T caregivers of personer med amyotrofisk Intervjuerna spelades vardgivare, hem st6d, stdd vid livets slut och sista kategorin
& Wangmo, T, | people with lateral skleros (ALS) i in digitalt och var socialt och annat st6d. Nér det géller vardpersonalen
2023, Schweiz | amyotrophic Schweiz. analyserades med en blev det tre kategorier: Institutionellt stdd till informella

lateral sclerosis in
Switzerland: a
qualitative study

induktiv tematisk
analys.

9 informella
vardgivare som tar
hand om personer med
ALS. 14 sérjande
informella vardgivare,
13 vardpersonal.

vardgivare, Professionell vard for vardgivare och sista blev

utmaningar inom hélso- och sjukvard for familjer med ALS.
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Forfattare/ar/ | Titel Syfte Metod och urval Resultat Kvalitet
land

Warrier, M, Family caregivers’ | Utforska vardgivarnas Djupintervjuer var Resultatet presenterades i fyra huvudkategorier som var Hog
Thomas, P-T, | experiences with upplevelser av livets semistrukturerade Overgang fran person till patient, stod under de avancerade

Sadasivan, A, | dying and slutskede och kéllorna till med tematisk analys. stadierna, dod och paverkan pa vardgivarna.

Balasubraman | bereavement of stod for individer och deras 7 sorjande familj

iam, B, individuals with vardgivare med MND i livets | vardgivare

Vengalil, S, motor neuron slutskede. intervjuades

Nashi, S, disease in India

Preethish-kum
ar, V,
Polavarapu,
K, Mahajan,
N-P, Chevula,
P & Nalini, A,
2020, Indien.
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