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Sammanfattning

Bakgrund: Upplevelsen av att vara narstaende till en person som lever med langvarig smarta
ar vanlig da det berdr ca 20 % av Sveriges befolkning. Eftersom familjen kan ses som en hel-
het kan detta innebéra bade sociala och psykologiska konsekvenser dven hos de narstaende
som da loper okad risk att drabbas av ohélsa.

Syfte: Att beskriva upplevelsen av att vara narstaende till en person som lever med langvarig
smarta.

Metod: Litteraturoversikt sammanstalld av kvalitativa artiklar och analyserad enligt Friberg.
Resultat: Vardagen for de narstaende forandras och begrénsas genom att de kanner att de
maste anpassa sig, det sociala natverket minskar, rollerna och relationerna forandras. Narsta-
ende upplever stora kanslomassiga bérdor sasom psykiskt illabefinnande, de kanner sig miss-
trodda, kanner oro for framtiden och brist pa information och kunskap gor att de kanner sig
asidosatta.

Slutsats: Narstaende till en person som lever med langvarig smarta paverkas starkt men pa
andra satt an den direkt smértdrabbade. Det ar av vikt att sjukskoterskan uppmarksammar de
narstaende och deras situation for att forebygga ohalsa.

Nyckelord: narstaende, langvarig smarta, upplevelse, forebygga ohélsa.



Summary

Background: The experience of being relative to a person living with chronic pain is com-
mon as it concerns 20 % of the population in Sweden. As the family can be seen as a whole,
relatives may suffer both social and psychological consequences and have an increased risk of
facing illness.

Aim of the study: To describe the experience of being relative to a person living with chronic
pain.

Method: A literature review of qualitative academic journals and analyzed according to
Friberg.

Results: Everyday life of the relatives has changed and become limited. Relatives feel that
they have to adapt, their social network is reduced, the roles and relations have changed. Rela-
tives experience large emotional burdens like psychological discomfort. They feel mistrusted
and feel concern for the future. The lack of information and knowledge make them feel put
aside.

Conclusion: Relatives to a person living with chronic pain are affected strongly but in other
ways than the person who is suffering from pain. It is important for the nurse to pay attention
to the relatives and their situation to prevent illness.

Keywords: relatives, chronic pain, experience, preventing illness.
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Inledning

De flesta manniskor upplever nagon gang hur det &r att vara narstaende till en person som
drabbats av ohélsa (1). Inte bara den som lider av langvarig smérta paverkas utan dven narsta-
ende blir paverkade av att leva med en drabbad och de svarigheter som det innebér (2, 3).
Som sjukskéterska ska man ha formaga att stodja inte bara patienter utan dven deras narstaen-
de i syfte att framja hdlsa, férhindra ohélsa och framja god livskvalitet (4).

For att kunna ge detta stod behdver sjukskoterskan ha kunskap om hur narstaende upplever
sin situation. Utan denna kunskap finns det risk att sjukskoterskan inte uppmarksammar de
narstaendes behov vilket kan ge negativa konsekvenser for bade narstaende och patient.

Det finns forskning som beskriver hur det upplevs att vara narstaende till en person som lever
med langvarig smérta, det saknas dock en sammanstéllning av denna forskning. En sadan
kunskap skulle kunna leda till att varden runt dessa patienter forbattras genom att bade patient
och narstaende uppmarksammas med avsikt att forebygga ohélsa.

Bakgrund

Smarta

Smarta definieras enligt International Association for the Study of Pain (IASP) som “en obe-
haglig sensorisk och kansloméssig upplevelse férenad med faktisk eller méjlig véavnadsskada,
eller beskriven i termer av sadan skada.” Smaérta &r for patienten en unik och subjektiv upple-
velse. Varje manniska lar sig vad ordet smarta innebar genom egna upplevelser av skador i
borjan av dennes liv. Det ar viktigt att ta hansyn till att dven om personen ar oférmdgen att
kommunicera kan denne uppleva smarta och vara i behov av smartlindrande behandling (5).
Smarta delas in i olika grupper: akut smérta som anses vara 3-4 veckor, subakut smérta mel-
lan 4-12 veckor och langvarig eller kronisk sméarta som pagatt mer an 3 manader. Den akuta
smartan kannetecknas av tillfalligt medicinberoende och minskad aktivitet. Subakut smérta
daremot kan resultera i varierande beteendemaonster sasom okande eller minskande aktivitet,
beroende av eller upphérande med medicinering. Ofta forsoker patienterna skota sitt arbete
och anvander sig av olika satt att hantera situationen, sa kallade copingstrategier. | detta lage
kan depressiva symtom utvecklas, patienten upplever stress samt tenderar att fokusera pa de
fysiska symtomen vilket leder till ytterligare oro samt 6kad smartupplevelse. llska, oro och
frustration ar vanliga fenomen vid subakut smarta. Ju langre tiden gar desto mindre &r sanno-
likheten att hitta en organisk skada. Den subakuta smartan har da 6vergatt i langvarig smarta

(6).

Langvarig eller kronisk smarta

| Sverige viljer man att inte kalla langvarig smarta for kronisk da det ar latt att misstolka det
som ett livslangt och obotligt tillstand (7). Langvarig smarta definieras som “smarta som varar
mer an tre till sex manader och som inte hanfor sig till en livshotande sjukdom” (8, s.287).
En stor del av de langvariga smarttillstanden kommer fran det muskuloskeletala systemet,
neuropatisk smarta men dven spanningshuvudvérk och migran férekommer (7).

Vid den langvariga smartan fortsatter smartan trots att en eventuell ursprunglig skada har lakt
och det syns mindre vavnadsskador an vid akut smarta. Ofta ar smartan intermittent, det vill
sdga att den kommer attackvis och med vaxlande intensitet dver tid (7, 8). Langvarig smarta
kan inte jamforas med en akut smarta som dragit ut pa tiden utan det foreligger permanenta
forandringar i bland annat nervbanor, som formedlar smarta samt forandringar i andra vévna-
der (9). En central sensitisering i vavnaderna, det vill saga 6kad kanslighet, uppstar samtidigt



som det sker en uppreglering av inatgaende impulsfléden. Samtidigt nedregleras de smért-
hammande signalerna fran CNS och detta leder till 6kad smartupplevelse (8). Langvarig
smarta kan ses som ett folkhalsoproblem. Ungeféar 20 % av befolkningen i Sverige lider av
mattlig eller svar langvarig smarta och det ar nagot vanligare bland kvinnor &n bland méan. En
stor del av de drabbade har svart att hantera sin smarta med okat vardbehov och/eller sjuk-
skrivningar som f6ljd (9).

Konsekvenser av langvarig smérta

Den langvariga smartan ger sociala och psykologiska konsekvenser vilka paverkar inte bara
den drabbade utan dven familjen och de narstaende (3, 6, 9). Familjen kan ses som en helhet
och fungerar som ett system. Sjukdom eller ohélsa hos en familjemedlem paverkar darmed
ocksa 6vriga i familjen (10). Férutom den dominerande smartan ar ven trotthet och somnsva-
righeter vanliga liksom nedsatt rorlighet och ibland &ven nedsatt aptit. For manga innebér
detta svarigheter att klara de dagliga aktiviteterna. Det medfor dven negativa psykologiska
konsekvenser som till exempel koncentrationssvarigheter, nedstamdhet, depression och rela-
tioner med vanner blir svarare att uppratthalla som tidigare (7, 9, 11).

Personer som lever med langvarig smarta kan kanna sig inlasta i sin situation och kan uppleva
att de har forlorat den manskliga vardigheten (9). Manga kanner oro for sin formaga att kunna
arbeta i framtiden och for sin ekonomiska situation. Symtomen gor att de drabbade far svart
att planera aktiviteter och dessutom upplever de svarigheter att acceptera att allt tar mycket
langre tid &n forut. Den som &r drabbad av langvarig smarta kanner ofta en oro for sina nar-
stadende och for hur de upplever att leva med nagon som har konstant vark. Hur barnen reage-
rar och kanner infor detta ar orosfaktorer som paverkar smartdrabbade foraldrar negativt. De
drabbade foraldrarna ar ocksa bekymrade 6ver sin formaga att kunna delta i sina barns fritids-
aktiviteter (11).

Narstaende och konsekvenser for narstaende

| Socialstyrelsens termbank definieras narstaende som en ”person som den enskilde anser sig
ha en nara relation till”. Det kan jamforas med anhdrig som definieras som en ”person inom
familjen eller bland de ndrmaste slaktingarna”. Anhorig ses mer som en relation genom ett
slaktskap, aktenskap eller samboforhallande (12). Narstdende kan darmed, forutom den nar-
maste familjen, dven innefatta nara vanner, grannar eller en person fran en utvidgad familj
(13).

Vard och omsorg som utfoérs i hemmet av narstaende blir allt vanligare (14). En undersokning
som gjorts av Socialstyrelsen (15) visar att nastan var femte vuxen person har en anhorigvar-
dares uppgift. Att vara narstaende till en person med langvarig smarta kan medféra olika kon-
sekvenser som till exempel 6kad risk for ohélsa. Narstaende upplever att de blir negativt pa-
verkade av sin situation som till exempel att det kan vara psykiskt pafrestande, begransa det
sociala livet samt medféra ekonomisk forsamring (1, 3, 15). Nar nagon i familjen drabbas av
langvarig smarta forandras roller och relationer inom familjen och detta kan gora att familjen
utsétts for 6kade pafrestningar (1). Om pafrestningarna blir for stora kan det leda till ohalsa
for de narstaende (1). Narstdende kan uppleva situationen som en borda i och med det dkade
ansvaret for den sjuke samt sysslor i hemmet. Kvinnor upplever detta starkare & mén och
riskerar darfor i hogre utstrackning att drabbas av utmattningsdepression (1). Anhérigvarda-
ren kan ocksa kanna stress och drabbas av angest, depression och sémnsvarigheter som en
foljd av familjesituationen. Men det finns ocksa positiva effekter av att varda en nérstaende
som till exempel upplevelse av tillfredsstéllelse och 6msesidighet (16). Pafrestningarna for
narstaendevardare upplevs storre nar man vardar en familjemedlem som man bor tillsammans
med. Fa narstaende vet vart man ska vanda sig om man behover rad och stod. Socialstyrelsen



skriver darfor att det ar viktigt att tidigt uppmarksamma de narstaendes situation och erbjuda
stod och hjalp (15). Utan detta stod kan narstaende drabbas av stora ohédlsokonsekvenser (1).
Barn till personer som drabbats av langvarig smarta visar sina kanslobehov genom att ut-
trycka ilska, radsla, tungsinthet, oro och skuld. De har en stark 6nskan om att allt ska bli nor-
malt igen. Bestandsdelar som paverkar hur barnen reagerar kan vara till exempel alder, ut-
vecklingsfas, kunskapsmassig férmaga, kon och individuell styrka (17).

Psykologiska problem &r vanligare hos barn till foraldrar med langvarig smarta. Dessa barn
I6per hogre risk att drabbas av oro och depression och det kan bli sa att varken den friska eller
sjuka forédldern orkar se till barnens basta och dess behov (17). Dessutom &r det vanligare att
de har uppférandeproblem i skolan (18). Vissa barn tar pa sig rollen som vardgivare eller for-
alder (19).

Intresset for att involvera barnen i familjeangeldgenheter har 0kat. Enligt Barnkonventionen
har barn rétt att fa information och svar pa sina fragor (20). Det har visat sig att om de inte far
information om vad som deras foréalder drabbats av sa finns risk att de gor en egen bild av vad
som hander vilket kan leda till att det k&nner stor ensamhet och ansvar for en foralder samti-
digt som de kanner att de inte kan prata med denne om problemet. Far de daremot vara delak-
tiga sa okar deras sjalvfortroende och de kan hantera situationen (1, 17). Barnens asikter och
tankar ska respekteras och barnets bésta ska alltid komma i forsta hand (20). | Halso- och
sjukvardslagen, 2 g § (21), star det dessutom att vardpersonal sérskilt ska “beakta ett barns
behov av information, rad och stéd”.

Sjukskoterskans roll

Sjukskaterskan ska ta tillvara patientens men dven narstaendes erfarenheter och kunskaper
samt med utgangspunkt i deras behov och énskemal hjélpa till att fora deras talan. Sjuksko-
terskan ska ha formaga att kommunicera med samt informera och undervisa patienter och
narstaende med intentionen att framja halsa och forebygga ohélsa (4).

Teoretisk referensram

Halsa

Malet for vardandet ar halsa och det kan uppnas genom att stétta manniskors individuella hal-
soprocesser (22). Tva vanliga satt att se pa hélsa ar det biomedicinska, dar hélsa ses som fran-
varo av sjukdom, och det humanistiska, som har ett holistiskt synsétt dar manniskan ses som
en helhet (23).

Enligt Nationalencyklopedin har begreppet hélsa en vidare betydelse an franvaro av sjukdom
och WHO, Varldshélsoorganisationen (24), definierar halsa som “ett tillstand av fullstandigt
fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande, och icke enbart franvaro av sjukdom eller svag-
het”.

Dahlberg och Segesten (22) menar att hélsa ar grundlaggande for allt vardande och de beskri-
ver halsa som "vélbefinnande och formaga att fullfélja stora och sma livsprojekt”. Hélsa har
aven en existentiell innebord som beskrivs som frihet och sarbarhet. Andra termer som kan
hjélpa till att beskriva héalsa ar livskraft och livsrytm, vila och rorelse, mening och samman-
hang. Enligt Dahlberg och Segesten (22) kan halsa upplevas som ett tillstand av jamvikt, att
vara i balans, bade i sig sjalv samt i samspel med omvarlden. Hélsa & mangdimensionellt och
upplevs individuellt och subjektivt. Upplevelsen av hélsa ar inte konstant utan forénderlig
mellan olika individer och situationer. Den speglar ménniskans aktuella och totala livssitua-
tion (22). Pafrestningarna som uppstar i familjen nar livssituationen forandras, da en familje-
medlem drabbas av langvarig smarta, kan leda till ohélsa hos de narstaende (1). Enligt Dahl-
berg och Segesten (22) innebér halsa for de flesta manniskor att ma bra, ha ett gott liv och att



man kan gora det man vill och det man tycker &r viktigt. Det handlar om att k&nna sig sjalv,
veta vem man ar och forsta sitt samspel med omvarlden. Halsa kan framjas genom att gora
sadant man tycker om till exempel tradgardsarbete, umgas med familj och véanner, vara ute i
naturen eller umgas med djur (22). Nar nagon drabbas av langvarig smérta paverkas formagan
att utfora de dagliga aktiviteterna och att delta i fritidsaktiviteter negativt och det leder till
okad risk att drabbas av ohélsa, dven hos de narstaende da aven deras liv begransas (9). For
att uppleva hélsa ar det viktigt att kunna vila i det som &r just nu utan att kdnna oro for framti-
den (22). Da framtiden ar oviss for narstaendevardare ar det vanligt att de kdanner oro och ang-
est (16). Dahlberg och Segesten (22) menar att hédlsa kan upplevas trots fysiska handikapp och
sjukdomar. Ménniskan kan uppleva halsa trots svara pafrestningar om hon upplever att det
finns en mening med det. Samtidigt kan det vara svart att uppleva halsa om man inte ser na-
gon mening i livet. Halsoupplevelsen kan paverkas negativt till exempel nar en patient drab-
bas av obotlig sjukdom. Né&r existensen hotas, till exempel av att tillvaron blir évermaktig,
man upplever ingen kontroll, &r i obalans fysiskt och/eller psykiskt, lider av sjukdom och
ohalsa, paverkar detta valbefinnandet och halsan negativt. Negativa handelser kan skapa li-
dande men &dven vara vandpunkter i livet som kan leda till positiv forandring (22). Ett exem-
pel pa en sadan ar att narstaende kan uppleva tillfredsstallelse av att varda en familjemedlem
(16). For att hjalpa patienten till halsa och valbefinnande behéver man som vardpersonal fa
tillgang till patientens livsvarld. Livsvarld beskrivs som den varld vi lever i och subjektivt
upplever. Det ar den levda erfarenheten som uppmarksammas. Dahlberg och Segestens (22)
patientperspektiv innefattar inte bara patienten och dennes livsvarld utan dven narstaende och
vardare. Narstaende spelar en viktig roll och kan vara till hjalp for patientens majligheter att
uppleva halsa men aven inverka negativt. Delaktigheten i varden for att uppna halsa betonas
av Dahlberg och Segesten (22) och att manniskor ska fa stod att utveckla en halsosam livsstil
och att varda sin halsa i det dagliga livet. Det &r viktigt att se hela individen, lyssna och forso-
ka forsta och genom detta hjalpa personen till vélbefinnande. Att bevara halsa hos “friska”
personer ar av stor betydelse. Att se de narstaende och deras situation samt att erbjuda stod
och hjalp i forebyggande syfte kan ha stor betydelse for deras halsa menar Dahlberg och Se-
gesten (22). Aven Halso- och sjukvérdslagen 2 ¢ § (21) talar om att “halso- och sjukvarden
skall arbeta for att forebygga ohalsa”. Dahlberg och Segesten (22) menar att narstaende till
patienter med langvariga sjukdomstillstand I6per 6kad risk for ohalsa. Sarskilt viktigt att in-
kludera narstaende ar det nar det galler vard av barn och éldre samt vid langvariga sjukdoms-
tillstand. Det &r vardpersonalens ansvar att mojliggora for foraldrar att vara delaktiga i bar-
nens vard. Narstaende till barn men aven till vuxna patienter kan vara i behov av stod. Utan
stod och hjalp finns det risk att deras pafrestande situation forvarras. Dahlberg och Segesten
(22) menar att det finns flera skal att se den narstaende som en person i fokus fér omvardna-
dens uppmérksamhet. Narstaende ar betydelsefulla for bade den sjuke samt for sjukvarden da
de ofta tar pa sig en del av vardansvaret och darmed kan vara en viktig bestandsdel i den sju-
kes mojligheter att aterfa halsa och uppleva valbefinnande (22).

Hélsoframjande beskrivs av WHO (24) som “processer for att moéjliggora for manniskor att
forbéattra och 6ka kontrollen dver sin halsa”. Grundldggande for det hélsoframjande arbetet &r
begreppen empowerment, jamlikhet, samarbete, delaktighet i samhallet, sjalvbestimmande,
omsesidigt hjalpande och delat ansvar (24). Halsoframjande arbete inriktar sig pa att ta till
vara, mojliggora, starka och forbattra de majligheter individen sjélv har for att uppna bésta
mojliga halsa, samt paverka faktorer i dennes livsmiljo som ar av betydelse for hélsa (23).

Problemformulering

Det &r ofta personen som lider av langvarig smarta som hamnar i fokus hos vardpersonal men
det visar sig att aven narstaende kan drabbas av ohalsa pa grund av den psykiska stress som
uppstar i den forandrade livssituationen. Som sjukskaéterska ar det viktigt att &ven uppmark-



samma narstaendes situation for att kunna stétta dem i sin roll och heller inte glomma barnen
som ocksa blir paverkade av situationen. Studier visar att narstaende paverkas negativt inom
manga omraden av livet, till exempel socialt, ekonomiskt och psykiskt samt att barnen latt blir
bortglomda eller att man inte tror att de forstar och darfér undanhaller information for dem.
Detta kan leda till ohdlsa, problem med uppférande i skolan och psykiska problem langre
fram i livet. Det saknas dock samlad kunskap om hur de narstaende sjalva upplever sin situa-
tion.

Resultatet av denna litteraturdversikt kan leda till att sjukskoterskor far mer kunskap om och
forstaelse for narstaendes upplevelse av att leva med en person som har langvarig smarta.
Denna kunskap kan hjalpa vardpersonal att utveckla adekvata strategier for att forebygga
ohalsa hos narstaende till personer som lever med langvarig smarta.

Syfte

Att beskriva upplevelsen av att vara narstaende till en person som lever med langvarig smaérta.

Material och metod

Design

Uppsatsen har utforts som en litteraturoversikt. Litteraturéversikt innebar att sammanstélla
tidigare forskning inom kunskapsomradet for att skapa en 6verblick av denna. Kvalitativa
studier anvands da det ar en persons erfarenheter som ska belysas. Det dr personernas subjek-
tiva upplevelse som &r i fokus och det finns inget ratt eller fel, sanning eller inte i en persons
upplevelse (25).

Urval och datainsamling

En bred s6kning inledde arbetet for att fa en 6versikt av de vetenskapliga artiklar som fanns
att tillgd i amnet (26). Den systematiska litteratursokningen gjordes elektroniskt via databa-
serna Medline och CINAHL. Dessa innehaller artiklar inom dmnet omvardnad som ér rele-
vanta for sjukskaterskans kompetensomrade.

| Medlines amnesordlista MeSH anvandes sokordet Parent for att fa fram sokstrangen Child
of Impaired Parent. | CINAHL anvéndes CINAHL Headings och &ven dar anvéndes sdkordet
Parent for att dar fa fram sokstrangen Children of Impaired Parents. Sékorden “chronic pain”,
experience*, perception*, family, spous* och relatives anvandes och kombinerades (Tabell 1)
(26). De Booleska sokoperatorerna AND och OR anvandes for att effektivisera sokningen.
Boolesk sokteknik anvands for att forklara vilket samband s6korden ska ha med varandra.
AND, OR och NOT ar de vanligaste operatorerna. AND kopplar ihop tva sokord med var-
andra sa att traffarna blir pa artiklar som innehaller bada sokorden. OR innebér att det ena
eller det andra sokordet eller bada sokorden forekommer i soktraffarna medan NOT utesluter
artiklar med det aktuella sokordet. Aven trunkering, *, som fér traffar p& sokordets alla boj-
ningsformer, har anvants for att vidga sokningen (26).

Inklusionskriterier har varit kvalitativa, vetenskapliga artiklar pa engelska, peer-reviewed med
abstract tillgangligt samt publicerade mellan aren 2003-2013. Narstaende kan finnas represen-
terade som partners, foraldrar eller barn.

Exklusionskriterier var artiklar som handlar om cancersmarta eller smarta vid livets slut samt
de som fokuserat pa patientens upplevelse. Alla sokningar gjordes med advanced search med
ovanstaende inklusionskriterier. De sokta artiklarnas titlar och abstracts lastes och utifran det
valdes de artiklar som skulle inkluderas i studien (26).



Forsta sokningen gjordes i databasen Medline 130923 med sdkorden “Child of impaired pa-
rents”, “chronic pain” och experience* OR perception* och gav tva traffar. En artikel passade
syftet och valdes ut, en artikel exkluderas eftersom dess innehall inte relaterade till syftet.
Andra sokningen gjordes med sokorden spous* AND *“chronic pain” AND experience* OR
perception* och gav tio traffar. Alla abstracts l&stes varav alla exkluderades eftersom sex var
kvantitativa och fyra inte relaterade till syftet.

| tredje s6kningen anvéandes family AND “chronic pain” AND experience*. Detta gav 28 traf-
far varav en artikel valdes ut, 22 passade inte syftet och fem var kvantitativa.

Fjarde sokningen gjordes med relatives AND “chronic pain” AND experience*, vilket gav en
traff som inte relaterade till syftet.

130923 gjordes sokningar i databasen CINAHL. Forsta sokningen gjordes med sokstrangen
“Children of Impaired Parents” AND “chronic pain” AND experience* OR perception* vilket
gav en traff som var en dubblett fran tidigare sokning i Medline.

Nésta sokning gjordes med spous* AND *“chronic pain” AND experience* OR perception*
och gav 19 tréffar. Fyra artiklar valdes som passade syftet och av resterande 15 var sex kvan-
titativa och nio relaterade inte till syftet.

I tredje s6kningen anvéndes family AND “chronic pain” AND experience* vilket gav 79 traf-
far, 71 valdes bort efter att ha last titlar och abstracts da dessa inte passade syftet. Fyra artiklar
var dubbletter fran andra sokningar. Fyra artiklar relaterade till syftet och valdes ut for vidare
granskning.

Fjarde sokningen gjordes med relatives AND “chronic pain” AND experience* och gav tre
traffar varav en var dubblett och tva artiklar relaterade inte till syftet.

I sokningarna med s6korden family AND “chronic pain” AND experience* och relatives
AND “chronic pain” AND experience* i bade Medline och i CINAHL undveks att ta med
ordet perception da det gav fel slags traffar i och med att det riktade sig mot den drabbade
personens uppfattningar, vilket inte stdimde 6verens med syftet i denna undersékning.

Genom att lasa artiklarnas referenser (26) hittades ytterligare tre artiklar som alla passade syf-
tet. Kvalitetsgranskning (27) av artiklarna utférdes med hjélp av Granskningsprotokoll for
kvalitativ studie, framtagna av Halsohogskolan, Avdelningen for omvardnad (Bilaga 1).
Sammanlagt kvalitetsgranskades 13 artiklar. 11 artiklar passade for syftet och inkluderades i
studien medan tva artiklar exkluderades da de vid narmare granskning inte passade for syftet.
| de utvalda artiklarna fanns narstaende representerade som partners, foraldrar och barn, da
det inte fanns tillrackligt manga artiklar att tillga for att fokusera pa bara en av grupperna. De
langvariga smarttillstanden som finns representerade &ar Juvenil idiopatisk artrit (JIA), fibro-
myalgi, landryggssmérta, neuropatisk smarta, reumatisk vark, migran och muskuloskeletal
smarta.

Tva artiklar var fran Sverige, tre fran USA, fyra fran Storbritannien, samt en vardera fran Au-
stralien och Brasilien (Bilaga 2).



Tabell 1 Oversikt av litteratursékningen

Syftet med sokningen: Upplevelsen av att vara narstaende till person med langvarig smarta

Medline 130923

Soknr. | Sékord Antal traffar | Antal valda
studier
1 Child of Impaired Parents AND chronic pain AND Experi- 2 1
ence* OR perception*
2 Spous* AND chronic pain AND experience* OR perception* | 10 0
3 Family AND chronic pain AND experience* 28 1
4 Relative* AND chronic pain AND experience* 1 0
CINAHL 130923
Soknr. | Sokord Antal traffar | Antal valda
studier
1 Children of Impaired Parents AND chronic pain AND experi- | 1(dubblett) 0
ence* OR perception*
2 Spous* AND Chronic pain* AND experience* OR perception* | 19 4
3 Family AND chronic pain AND experience* 79 4
4 Relatives AND chronic pain AND experience* 3 (1dubb- 0
lett)
Dataanalys

Dataanalysen har utforts i fem steg, enligt Friberg (28). Denna innebdar att man bor l&sa ige-
nom de valda studierna flera ganger med fokus pa studiernas resultat, identifiera nyckelfynd i
varje studies resultat, géra en sammanstallning av varje studies resultat, relatera de olika stu-
diernas resultat till varandra och formulera en beskrivning med grund i de nya temana (28).
De utvalda artiklarna i studien lastes flera ganger noggrant av bada forfattarna till examensar-
betet, med fokus pa resultatdelen, for att fa en uppfattning om vad de handlar om. Artiklarnas
huvudfynd noterades och varje studies resultat sammanstélldes for att skapa en oversikt. Dar-
efter jamfordes resultaten utifran likheter och skillnader. Meningsenheter som passade syftet
lyftes ut och delades in i grupper med liknande innehall. Detta skedde genom att meningsen-
heterna klipptes ut, markerades vilken artikel de kom fran samt grupperades i olika hogar efter
liknande innehall. Dessa hogar bildade sedan underkategorier, i vilka forfattarna till examens-
arbetet tydligt urskiljde tva kategorier dar den ena var de kanslomassiga bérdorna och den
andra var forandringar i vardagen. Meningsenheterna har pa sa satt analyserats och satts
samman till ett eget resultat som presenterats med hjélp av kategorier och underkategorier
(28). Forforstaelse handlar om det forfattarna vet och kan innan examensarbetet paborjas och




som kan paverka detta (29). Forfattarna till examensarbetet har erfarenheter av langvarig
smarta bade privat och i arbetslivet.

Etiska Overvaganden

Endast artiklar som har fatt ett godkannande av en etisk kommitté eller dar det gjorts nog-
granna etiska 6vervaganden har anvants (30). Enligt Friberg (31) ar det viktigt att forfattarna
inte valjer ut forskning och studier som stodjer den egna standpunkten och pa sa satt styr re-
sultatet at nagot hall. Forfattarna till examensarbetet har tagit med alla de artiklar som relate-
rade till syftet och darmed inte medvetet styrt urval eller resultat. Alla artiklar som anvants
har redovisats i referenslistan samt i en oversiktstabell (Bilaga 2)

Resultat

Resultatet beskriver upplevelsen av att vara narstaende till en person som lever med langvarig
smarta (Tabell 2):

Tabell 2 Resultatet presenterat i kategorier och underkategorier

KATEGORI UNDERKATEGORI

Forandringar och begransningar i vardagen | Att kdnna att man maste anpassa sig
Det sociala natverket minskar
Rollerna forandras

Relationerna foréndras

Kénsloméssiga bordor Att kénna ett illabefinnande
Att kénna sig misstrodd
Att k&nna oro for framtiden

Att k&nna informations- och kunskapsbrist.

FOorandringar och begransningar i vardagen

Att kdnna att man maste anpassa sig

Narstaende kanner att hela familjen blir paverkad bade socialt, psykiskt och kansloméssigt.
Planerna for aktiviteter maste andras ofta da den sjukes tillstand och humor forandras och
detta upplevs som talamodskravande (32-39). De menar ocksa att sméartan styr dven deras liv.
Den finns hela tiden i bakgrunden (32, 34-36). Vissa sager att de har anpassat sig och vant sig
vid detta (32, 36). De narstaende menar ocksa att de visar mer hansyn och forstaelse an tidiga-
re och att de maste anpassa sig efter den smartdrabbade (32, 36, 37). Néar foraldrarna hela ti-
den maste anpassa sig efter barnets tillstand upplever de att det blir pa bekostnad av deras
parrelation (35). Att familjen inte kan planera nagot, eftersom barnets tillstand forandras hela
tiden, begransar livet (34-36).

Det sociala natverket minskar

Det sociala umganget och den fysiska miljon minskar runt familjen da den som har langvarig
smarta inte orkar vara annat an i hemmiljo och of6rutsagbarheten i den drabbades tillstand
som gor det svart att planera aktiviteter leder till att familjen kanner sig isolerad (32, 33, 37-
40). Isoleringen kan ibland vara sjalvvald. Nérstaende avstar fran att traffa vanner och bekan-



ta, pa grund av bristande forstaelse fran andra, men ocksa for att de kanner att de sjalva kom-
mer i skymundan, for trots att partnern inte var med sa rérde sig samtalet om denne (40).

Rollerna forandras

Rollerna i familjen forandras nar en familjemedlem lever med langvarig smérta (32, 33, 36-
38, 40, 41). Nagon far ta mer ansvar an tidigare for hushallssysslorna och barnen (32, 33, 36,
37, 40, 41). Nér det ar en foralder som har langvarig smarta upplever barnen att de far ta mer
ansvar i hemmet. De hjalper till med hushallssysslor och sysselsatter sig sjalva for att inte
vara till besvir (38). Manga barn tycker om att hjélpa till och att kdnna sig behdvda medan
andra upplever att de far hjalpa till for mycket och kanner oro for det okade ansvaret (38, 41).
Foraldrar till barn med langvarig smérta tar ofta pa sig beskyddarrollen (34). Aven partners
till personer som har langvarig smarta upplever att de vill beskydda den som har ont (37).
Narstaende, bade vuxna och barn, kan uppleva sig som vardare (33, 38, 40) och kanner stort
ansvar for den drabbade och dennes sjukdom (40), medan andra mer kanner sig som en hjél-
pande hand (37). En annan roll narstaende upplever ar att vara den som kampar och soker. De
soker efter bekraftelse, hjalp, lindring, bot och diagnos for sin drabbade familjemedlem (34-
36). En del kéanner sig tvingade att vara den drabbades advokat i samband med vardkontakter
och sjukforsakring (32).

Relationerna forandras

Relationerna inom familjen och i kontakt med utomstaende paverkas bade negativt och posi-
tivt (32-36, 39, 40, 42). Det visar sig pa olika satt beroende pa om man ar partner, foralder
eller barn. Foraldrar kan uppleva en fordjupad och forbéattrad relation till sina barn och tonar-
ingar som lever med smirta (32, 35). Aven narstdende som partner kan uppleva att relationen
blir fordjupad och forstarkt nar man jobbat sig igenom problemen (32). Da smartan begransar
det gifta livet upplever partners forlust av intimitet och sexliv (32, 33, 39). En del upplever sig
mer som vardare an partner eller dlskande (33, 40). De kéanner kérlek och medkénsla men har
aven behov av distans (33, 42). Konflikter i familjen kan uppsta som féljd av pafrestningarna
de upplever (36, 39, 40, 42). Foraldrar till smartdrabbade barn kan uppleva konflikter i forald-
raskapet, till exempel att en forélder ar 6verbeskyddande samtidigt som den andre har en
strangare hallning mot barnet. All fokus ar da pa det smartdrabbade barnet och inte pa forald-
rarna som partners (34). Konflikter kan dven uppsta mellan partners, till exempel dar mannen
har ont och inte berattar for kvinnan om sin smarta (40, 42). Hon kanner sig da sviken over att
partnern inte talar om hela sanningen (40). Andra situationer dar det uppstar konflikter &r nar
partnern tror sig veta den drabbades dagsform och smartupplevelse istéllet for att fraga (40).
Nar ett syskon &r drabbat blir de andra barnen avundsjuka da det sjuka barnet far mer upp-
marksambhet (36).

Kéanslomassiga bérdor

Att kdnna ett illabefinnande

Narstaende upplever manga olika kénslor som oro, bitterhet, hopp, dngslan, radsla och ilska
(34, 36, 37, 40, 42) bade som foralder till ett drabbat barn (34, 36) men ocksa éver den situa-
tion som familjen hamnat i nar det &r en vuxen som ar drabbad (37, 40, 42). De kanner hjélp-
I6shet och frustration och upplever att de saknar kontroll 6ver situationen. De lider av att inte
kunna gora nagot at det eller att inte veta vad de ska gora (34, 40). Vuxna narstaende upplever
att halsan paverkas negativt av allt kampande, bade mentalt, emotionellt och fysiskt (35, 42).
De har medkansla med sin partner samtidigt som de har behov av distans (42). Kénslorna véx-
lar mellan behov av stark nérhet och isolering (39). Skuldkéanslor &r vanligt att kdnna (33, 35,
42). Narstaende upplever sig sjalviska och har skuldkanslor for att de tycker att det ar trottan-



de att stotta hela tiden (33). De kan ocksa uppleva psykologisk stress da de kanner att de vill
dra sig undan nar partnern &r pa daligt humor och utsatter dem for verbala krankningar (40).
Foraldrar med ett smartdrabbat barn k&nner sig odugliga och upplever situationen som stres-
sande (34, 35). Stressen och oron leder till irritabilitet och oférmaga att slappna av. De upple-
ver att det ar jobbigt att tvinga barnet till smartsamma undersdkningar och behandlingar (34)
samtidigt 6nskar de att nagot ska upptéckas pa undersokningarna for att kunna fa en diagnos
och pa sa satt bli accepterade. Detta leder till bade skuld och anger éver denna 6nskan. De har
aven skuldkanslor da de friska syskonen far mindre uppmarksamhet och 6ver att man mutar
dem som kompensation. Foréldrarna har en 6nskan om att lindra sitt barns smartor men sam-
tidigt upplevs en oro for framtida men av medicineringen. Féraldrarna uttrycker dven en oer-
hord sorg dver att barnet inte ar smartfritt langre, upplever att deras liv har blivit annorlunda
och sorjer dver att det inte finns nagon atervando (35).

Barnen som narstaende beskriver att de upplever frustration, oro och ar ledsna. De upplever
ocksa smarta sasom ont i magen, huvudvark och ont i kroppen. Detta leder till formaner som
att slippa skolan eller slippa hushallssysslor. De kan dven skammas 6ver sin mammas sjukbe-
teende till exempel da hon tar medicin nér andra ser det. Barnen upplever aven ilska over att
ha en foralder med langvarig smarta. De kanner att de aldrig far gora nagot roligt, att de inte
far nagon uppmarksambhet, att de far hjalpa till for mycket hemma samtidigt som de kanner att
de inte kan klaga for da grater mamman. De kampar for att sta ut (38).

Att kédnna sig misstrodd

Narstaende kanner sig misstrodda och upplever att andra ifragasatter dem (32, 34-36). De
upplever det jobbigt att hela tiden behova forklara for andra som anda inte vill forsta hur de
har det (34). En del kanner sympati fran andra men samtidigt misstanksamhet (42). Néarstaen-
de erfar att det ar svart att fa sjukdom med smarttillstand erkand av bade familj, vanner men
ocksa fran sjukvardspersonal och sjukforsakringshandlaggare. De ser sig sjalva som ett viktigt
stod i kampen for att fa sjukdomen accepterad (32, 40) men det kan aven ga sa langt att till
och med den nérstaende borjar tvivla pa den drabbade (35). Narstaende soker efter bekraftelse
samt vill att andra forstar hur de har det och tror pa dem (34). Foraldrar upplever sig ifragasat-
ta och kritiserade i sitt foraldraskap av utomstaende och dven det smartdrabbade barnets till-
stand upplevs ifragasatt. For att komma ifran den kénslan ar en diagnos pa sjukdomen viktig
for de narstaende (34, 35).

Att kdnna oro for framtiden

Att k&nna rédsla och oro for framtiden ar vanligt (33-36). Man vet inte vad som kommer att
hé&nda eller vad man ska gora (33).

Ovissheten ar besvérlig att leva med for foraldrar till smartdrabbade barn (34-36). Forédldrarna
kanner en standig oro for barnets tillstand, de ar oroliga och radda dver barnets framtidsutsik-
ter och att barnet ska fa livslangt handikapp, inte klara skolan eller att varken aldrig ska ga
over (34, 35). Andra orosmoment &r tveksamhet infor olika behandlingar eller nar nésta kris
for barnet ska komma. Foraldrarna vill att deras barn ska fa sa bra framtid som mojligt darfor
forbereder de barnet for ett liv med smarta (36).

Att kédnna informations- och kunskapsbrist

Flera av de narstaende lider av att de far lite information om orsaken till smartan bade av
sjukvardspersonalen men ocksa av sin partner samt hur smartan behandlas. Detta leder till att
de inte kanner sig delaktiga (32, 34, 42). De upplever frustration da de far olika besked fran
olika behandlare och saknar helhetssyn i varden (34, 42). De kanner att det inte finns nagon
hjélp utifran att fa (40). Narstaende 6nskar mer information och delaktighet (32, 34) samtidigt
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som de vill att nagon tar Gver ansvaret och stéttar dem. Nar de upplever att de far information
och stéttning kanner de att de kan hantera situationen pa ett béattre satt (34).

Diskussion

Metoddiskussion

En litteraturéversikt anvandes for att sammanstalla den kunskap som fanns i omradet, vilket
ar viktigt da varden ska baseras pa evidens och sjukskoterskor kan ha svart att hinna med att
halla sig uppdaterade (43). Friberg (31) skriver att litteraturéversikt ar en bra metod att an-
vanda for att skapa en sammanstéllning av ett avgransat omrade. Genom att sammanstalla
kvalitativa artiklar har upplevelsen av att vara narstaende till en person som lever med langva-
rig smarta framkommit tydligt. De utvalda artiklarna &r skrivna pa engelska. | éversattningen
till svenska kan vissa feltolkningar ha uppstatt da engelska inte &r modersmalet for examens-
arbetets forfattare.

Till en borjan upplevdes det svart att formulera ratt sokordskombinationer for att hitta narsta-
endes upplevelser da det istallet blev traffar pa den smartdrabbades upplevelse. Nér passande
sOkordskombinationer hittats fungerade sokningarna bra och det blev rétt sorts traffar i data-
baserna. Artiklarna speglar till stérsta delen den vasterlandska kulturen och dérmed speglar
aven resultatet denna. Hur det ser ut i andra delar av varlden framkommer inte i denna studie
som darmed inte direkt kan overforas pa andra kulturer. Overforbarhet innebar enligt Wal-
lengren och Henricson (44) att resultatet gar att 6verfora till andra grupper eller sammanhang.
For att fa ett trovardigt resultat har artiklarna granskats enligt Granskningsprotokoll for studi-
er med kvalitativ metod framtaget vid Avdelningen for omvardnad, Halsohogskolan i Jonko-
ping dar forfattarna till examensarbetet kontrollerat trovardighet, palitlighet, bekraftelsebarhet
och overforbarhet. Darigenom har det sakerstallts att artiklarna har god vetenskaplig kvalitet
(44). Positivt med granskningsprotokollen var att artiklarna gicks igenom noggrant. Dock
upplevdes protokollen komplicerade att anvanda vilket kan ha medfort att forfattarna till exa-
mensarbetet kan ha feltolkat vissa delar i granskningen.

Det upplevdes svart att hitta tillrackligt manga artiklar som handlade om narstaendes upple-
velser. En del artiklar passade syftet till fullo medan andra bara hade kortare stycken i sitt
resultat som passade in. Alla artiklar som hade nagon del som horde till syftet anvandes for att
fa ihop tillrackligt manga. Detta innebar att narstaende representerades som partners, foraldrar
och barn. Deras upplevelse é&r till stora delar likartad men skiljer sig at i vissa stycken och har
darfor gjort det svart att fa ihop ett enhetligt resultat. Det var ungefar lika manga artiklar som
handlade om barn, foraldrar eller partners, bade man och kvinnor, som narstaende. Detta har
gjort att resultatet speglar deras upplevelser i lika stor utstrackning.

Under analysfasen klipptes de meningsbarande enheterna ut, noterades vilken artikel de kom
ifran och lades sen i olika hogar. Efter att ha flyttat om meningarna lite syntes ett monster och
detta gjorde att den roda traden tydligt kunde ses. Nar sedan underkategorierna kandes klara
sa framstod huvudkategorierna tydligt. Benamningarna pa underkategorierna har bytts ut ett
par ganger for att battre spegla innehallet. Fordelen med arbetssattet var att det var latt att fa
en dverblick och att latt kunna flytta om meningsenheterna efter hur de horde ihop. Svarighe-
ter kan vara att kunna se forbi den egna forforstaelsen och upptacka nya monster. Forfattarnas
forforstaelse kring att leva med langvarig smarta och kunskapen i &mnet omvardnad kan ha
paverkat analysen av resultatet och att det darfor fargats av familjeperspektivet. Medvetenhe-
ten om forforstaelsen har gjort att analysen genomforts med éppenhet och nyfikenhet. Enligt
Priebe och Landstrom (29) ar det viktigt att forforstaelsen medvetandegors och att forfattarna
reflekterar Gver denna da det kan starka litteraturéversiktens trovardighet och palitlighet. Tro-
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vardighet innebéar enligt Wallengren och Henricson (44) att den frambringade kunskapen &r
rimlig och att resultatet &r godtagbart. De skriver ocksa att palitlighet ar en indikation pa god
vetenskaplig kvalitet och att denna starks genom att forfattarna diskuterar sin forforstaelse och
tidigare erfarenheter (44). For att undvika feltolkningar har bada forfattarna last artiklarna var
for sig och jamfort sina tolkningar. Enligt Henricson (45) gors detta for att kontrollera att
tolkningarna ar rimliga och for att starka trovéardigheten. Tolkningarna var samstammiga och
detta ger resultatet palitlighet och bekréftelsebarhet. Enligt Wallengren och Henricson (44)
starks bekraftelsebarheten om forfattarna later nagon annan kritisk person granska examens-
arbetet samt om forfattarna beskrivit sin forforstaelse. Forfattarna till examensarbetet har aven
diskuterat tolkningen av resultatet med utomstaende personer och handledare for att skapa
trovardighet.

Resultatdiskussion

Upplevelsen av att vara narstaende till en person med langvarig smérta varierade inte mycket
utan berdrde personerna och deras liv pa likartat sétt.

Narstaende till en person som lever med langvarig smarta lider mycket men pa andra sétt an
de smartdrabbade. Smartan styr livet och paverkar hela familjen, oftast i negativ riktning.
Narstaende upplever ett psykiskt illabefinnande. Manga nérstaende upplever att de far for lite
information och darmed inte har tillracklig kunskap om familjemedlemmens sjukdom. De
kanner sig inte delaktiga och saknar helhetssyn i varden. Att kanna sig misstrodd och ifraga-
satt ar vanligt forekommande och narstaende soker efter bekraftelse.

Vikten av att forebygga ohélsa hos narstaende

Narstaende upplever kansloméssiga bordor sasom stress, oro och depression, vilket dven tidi-
gare forskning visat (16, 17). De loper da 6kad risk for ohalsa (1, 22). Resultatet visar att barn
som narstaende upplever fysisk smarta och uppvisar ett smartbeteende som liknar den smart-
drabbade foréalderns. Det ar av vikt att uppmarksamma barnens situation da de loper risk att
“arva” den smartdrabbade foralderns smartbeteende och dven att sjalva drabbas av langvarig
smarta (6). Genom att som sjukskoterska uppmarksamma bade barn och vuxna narstaende
och stotta dem kan ohdlsa férebyggas. Socialstyrelsen skriver att det ar viktigt att uppmark-
samma de narstdende och deras situation for att erbjuda stod (15). Aven i HSL betonas vikten
av barnens rétt till information och stod, da de &r en sarskilt utsatt grupp (21). Det kan ske
genom att hjalpa narstaende att se mening och sammanhang sa de kan kanna att de har kon-
troll Gver situationen och inte later smartan styra livet. Svara handelser kan bli en vandpunkt i
livet till det battre (22). Det syns i resultatet da en del narstaende kanner att de kommit var-
andra nadrmare och upplever ett gott liv trots smértan vilket &ven Carlsson och Wennman-
Larsen (16) skriver.

Vikten av att informera och undervisa narstaende

| resultatet syns det att manga narstaende upplever brist pa information och kunskap om orsa-
ker till smértan, behandlingsalternativ och prognosen. En av orsakerna kan vara att den
smartdrabbade inte vill utsétta sina narstaende for lidande. Enligt Offentlighets- och sekre-
tesslagen (46) kan inte sjukskoterskan beratta for narstaende om den smartdrabbades tillstand
utan dennes godkannande. En annan orsak kan vara att sjukskoterskor och annan vardpersonal
inte uppmarksammar de narstaendes behov. Ett av sjukskoterskans kompetensomraden &r att
undervisa och informera, inte bara patienter utan adven narstaende (4). Genom att ge ratt in-
formation vid ratt tidpunkt samt efterfraga narstaendes behov av vilken information de vill ha,
kan man som sjukskdterska lindra deras oro och géra dem delaktiga i varden av den smart-
drabbade. Att vara delaktig kan hjalpa den narstende att kdnna mening i en svar situation
(22). Det ar svart att sta “utanfor” och inte veta vad man ska gora. Darfor ar det viktigt att
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narstaende har en sjalvklar del i varden av den smartdrabbade och far ta del av kunskapen
som finns. Resultatet i examensarbetet visar att narstaende vill vara delaktiga och lider av att
sta utanfor. Som sjukskoterska kan man forsoka paverka den smartdrabbade patienten att gora
de narstaende mer delaktiga da det kan ha positiv inverkan pa hela familjen. Narstaende kan
genom att sjalv fa stod och information vara ett stod for den smartdrabbade vilket aven Dahl-
berg och Segesten (22) skriver.

Vikten av att lyssna pa, tro pa och bekréafta de narstdende

Resultatet i den har studien visar att manga narstaende upplever att de inte blir trodda och
detta leder till onddigt lidande. Som patient men dven som narstdende ar det viktigt att bli
trodd och bekraftad. Da langvarig smarta inte alltid syns utanpa kan det upplevas svarare att
bli trodd. Om den drabbade far en diagnos pa sitt smartproblem upplevs besvaren mer accep-
terade i samhallet bland vanner och bekanta. Sjukskoterskan kan genom att se narstaende och
den smartdrabbade som en helhet, lyssna pa och tro pa deras upplevelse bekréfta dem och pa
da satt framja halsa hos alla familjemedlemmarna, vilket &ven Benzein och Saveman (1) be-
skriver. For att kunna forstd en annan manniskas subjektiva upplevelse behéver sjukskoters-
kan ta del av dennes livsvarld, vilket Dahlberg och Segesten (22) beskriver. Genom att bli
trodd och bekréftad kan det bli lattare for narstdende att acceptera situationen dven om den
inte gar att andra. Dahlberg och Segesten (22) skriver att for att uppleva hélsa beh6ver man
kunna vila i nuet utan att kanna oro for framtiden.

Vidare forskning

Ytterligare forskning som behdvs ar hur barn upplever det att vara narstaende till en person
som lever med langvarig smarta samt hur olika stodinsatser for att forebygga ohalsa paverkar
narstaende

Slutsats

Litteraturdversikten visar att narstaende till en person som lever med langvarig smérta paver-
kas starkt, fast pd andra satt an den direkt smartdrabbade. Det visar sig som svarigheter i var-
dagen men aven som patagliga kanslomassiga bordor. Da narstdende pa grund av dessa bor-
dor l6per risk att drabbas av ohélsa &r det av vikt att sjukskoterskor uppmérksammar deras
situation for att forebygga ohédlsa samt framja hélsa, vélbefinnande och god livskvalitet. Det
kan ske genom att bekrafta narstaende, ge stod och information samt gora narstaende delakti-
ga i varden av den smartdrabbade.

Kliniska implikationer

Den kunskap som Oversikten sammanstallt skulle kunna vara till hjalp for sjukskoterskor nar
de vardar en patient som lider av langvarig smarta.

« Se och uppméarksamma de narstaende och deras situation

 Bekrifta narstaende

o Tareda pa narstaendes informations- och kunskapsbehov

« Ge individuellt stod och information till narstaende men aven till den som &ar smért-

drabbad
« GOr narstaende delaktiga i varden av den smartdrabbade
« Undervisa och informera den smértdrabbade om vikten av att narstaende gors delakti-

ga

13



10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

Referenser

Benzein E, Saveman B-I. Att vara narstaende samt IT som stod for narstdende. In:
Ostlinder G, ed. Narstdendes behov : omvardnad som ett akademiskt amne IlI.
Stockholm: Svensk sjukskoterskeférening, 2004:13-34.

Parsons G, Preece W. Principles and practice of managing pain : a guide for nurses
and allied health professionals. Maidenhead: Open University Press, 2010.

Snelling J. The effect of chronic pain on the family unit. Journal of Advanced Nursing
1994;19(3):543-51.

Socialstyrelsen. Kompetensbeskrivning for sjukskoterskor.  Stockholm;  2005.
(http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2005/2005-105-1).  (Accessed 1 sept
2013).

International Association for the Study of Pain IASP. Washington, DC. USA; 2013.
(www.iasp-pain.org). (Accessed 17 sept 2013).

Linton SJ. Att forsta patienter med smarta. 2. uppl. ed. Lund: Studentlitteratur; 2013.
Werner M. Introduktion och kort historik. In: Werner M, Leden I, eds. Smarta och
smartbehandling. Stockholm: Liber, 2010:13-26.

Andersson |. Langvarig smarta - en introduktion. In: Werner M, Leden |, eds. Smérta
och smartbehandling. Stockholm: Liber, 2010:387-400.

Statens beredning for medicinsk  utvérdering. Stockholm; 2006.
(http://www.sbu.se/sv/). (Accessed 1 sept 2013).

Benzein EG, Hagberg M, Saveman B. 'Being appropriately unusual’: a challenge for
nurses in health-promoting conversations with families. Nursing Inquiry
2008;15(2):106-15.

Lonnstedt M, Hackter Stahl C, Hedman A-MR. Living with long-lasting pain -
patients' experiences of neuropathic pain. Journal of Nursing & Healthcare of Chronic
IlInesses 2011;3(4):469-75.

Socialstyrelsen. Termbank. Stockholm; 2013. (http://www.socialstyrelsen.se).
(Accessed 5 sept 2013).

Ostlinder G. Narstdendes behov i vard och omsorg. In: Ostlinder G, ed. Narstdendes
behov : omvardnad som akademiskt amne 1Il.  Stockholm: Svensk
sjukskoterskeférening, 2004:7-10.

Johansson L. Anhorig - omsorg och stod. 1. uppl. ed. Lund: Studentlitteratur; 2007.
Socialstyrelsen. Anhoriga som ger omsorg till narstaende : omfattning och
konsekvenser. Stockholm: Socialstyrelsen; 2012.

Carlsson C, Wennman-Larsen A. ldeellt engagemang och nérstaendes insatser. In:
Ehrenberg A, Wallin L, Edberg A-K, et al., eds. Omvardnadens grunder Ansvar och
utveckling. Lund: Studentlitteratur, 2009:214-41.

Elmberger E, Hedstrom M. Att vara barn och narstaende: Hemmaboende barn till
foralder med cancer. In: Ostlinder G, ed. Néarstdendes behov : omvardnad som
akademiskt amne I11. Stockholm: Svensk sjukskoterskeforening, 2004:90-8.

Kaasbgll J, Lydersen S, Indredavik MS. Psychological symptoms in children of
parents with chronic pain-the HUNT study. Pain 2012;153(5):1054-62.

Nolbris M, Enskar K, Hellstrém A-L. Experience of siblings of children treated for
cancer. European Journal Of Oncology Nursing: The Official Journal Of European
Oncology Nursing Society 2007;11(2):106-12.

UNICEF. Barnkonventionen. Stockholm; 1990. (www.unicef.se). (Accessed 19 sept
2013).

Halso- och sjukvardslag. Stockholm: Socialdepartementet, SFS 1982:763.

14


http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2005/2005-105-1)�
http://www.iasp-pain.org)/�
http://www.sbu.se/sv/)�
http://www.socialstyrelsen.se)/�
http://www.unicef.se)/�

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

38.

39.

40.

Dahlberg K, Segesten K. Hélsa och vardande : i teori och praxis. 1. utg. ed.
Stockholm: Natur & kultur; 2010.

Nordstrém Torpenberg |, Svensk sjukskdterskeforening. Strategi for sjukskoterskans
halsofrdmjande arbete. Stockholm: Svensk sjukskoterskeférening; 2008.

World Health Organisation. 1948. (http://www.who.int/about/definition/en/print.html).
(Accessed 3 okt 2013).

Henricson M, Billhult A. Kvalitativ design. In: Henricson M, ed. Vetenskaplig teori
och metod : fran idé till examination inom omvardnad. Lund: Studentlitteratur,
2012:130-7.

Ostlundh L. Informationssokning. In: Friberg F, ed. Dags for uppsats : vagledning for
litteraturbaserade examensarbeten. Lund: Studentlitteratur, 2012:57-79.

Friberg F. Tankeprocessen under examensarbetet. In: Friberg F, ed. Dags for uppsats :
vagledning for litteraturbaserade examensarbeten. Lund: Studentlitteratur, 2012:37-
46.

Friberg F. Att bidra till evidensbaserad omvardnad med grund i analys av kvalitativ
forskning. In: Friberg F, ed. Dags fOor uppsats : vagledning for litteraturbaserade
examensarbeten. Lund: Studentlitteratur, 2012:121-32.

Priebe G, Landstrom C. Den vetenskapliga kunskapens mojligheter och
begrénsningar-grundlaggande vetenskapsteori. In: Henricson M, ed. Vetenskaplig teori
och metod : fran idé till examination inom omvardnad. Lund: Studentlitteratur,
2012:31-50.

Vetenskapsradet. God forskningssed. Stockholm; 2011. (http://www.vr.se/). (Accessed
1 sept 2013).

Friberg F. Att gora en litteraturéversikt. In: Friberg F, ed. Dags for uppsats :
vagledning for litteraturbaserade examensarbeten. Lund: Studentlitteratur, 2012:133-
43.

Soderberg S, Strand M, Haapala M, et al. Living with a woman with fibromyalgia
from the perspective of the husband. Journal of Advanced Nursing 2003;42(2):143-50.
West C, Usher K, Foster K, et al. Chronic pain and the family: the experience of the
partners of people living with chronic pain. Journal of Clinical Nursing
2012;21(23/24):3352-60.

Gaughan V, Logan D, Sethna N, et al. Parents' Perspective of Their Journey Caring for
a Child with Chronic Neuropathic Pain. Pain Management Nursing: Official Journal
Of The American Society Of Pain Management Nurses 2012.

Jordan AL, Eccleston C, Osborn M. Being a parent of the adolescent with complex
chronic pain: an interpretative phenomenological analysis. European Journal Of Pain
(London, England) 2007;11(1):49-56.

Rossato LM, Angelo M, Silva CAA. Care delivery for the child to grow up despite the
pain: the family's experience. Revista Latino-Americana de Enfermagem (RLAE)
2007;15(4):556-62.

Richardson JC, Ong BN, Sim J. Experiencing chronic widespread pain in a family
context: giving and receiving practical and emotional support. Sociology of Health &
IlIness 2007;29(3):347-65.

Evans S, de Souza L. Dealing with chronic pain: giving voice to the experiences of
mothers with chronic pain and their children. Qualitative Health Research
2008;18(4):489-500.

Smith AA. Intimacy and family relationships of women with chronic pain. Pain
Management Nursing 2003;4(3):134-42.

Miller J, Timson D. Exploring the experience of partners who live with a chronic low
back pain sufferer. Health & Social Care in the Community 2004;12(1):34-42.

15


http://www.who.int/about/definition/en/print.html)�
http://www.vr.se/)�

41.

42.

43.

44,

45.

46.

McCluskey S, Brooks J, King N, et al. The influence of 'significant others' on
persistent back pain and work participation: a qualitative exploration of illness
perceptions. BMC Musculoskeletal Disorders 2011;12:236-.

Paulson M, Norberg A, Sdderberg S. Living in the shadow of fibromyalgic pain: the
meaning of female partners' experiences. Journal of Clinical Nursing 2003;12(2):235-
43.

Rosen M. Systematisk litteraturéversikt. In: Henricson M, ed. Vetenskaplig teori och
metod : fran idé till examination inom omvardnad. Lund: Studentlitteratur, 2012:429-
44,

Wallengren C, Henricson M. Vetenskaplig kvalitetssékring av litteraturbaserat
examensarbete. In: Henricson M, ed. Vetenskaplig teori och metod : fran idé till
examination inom omvardnad. Lund: Studentlitteratur, 2012:481-96.

Henricson M. Diskussion. In: Henricson M, ed. Vetenskaplig teori och metod : fran
idé till examination inom omvardnad. Lund: Studentlitteratur, 2012:471-9.
Offentlighets- och sekretesslag. Stockholm: Justitiedepartementet, SFS 2009:400.

16



Bilagor

Bilaga 1 Protokoll for basala kvalitetskriterier for studier med
kvalitativ metod

Del I.

Beskrivning av studien

Beskrivs problemet i bakgrund/inledning? Ll Ja L1 Nej
Kunskapsliget inom det aktuella omraddetar [ Ja L1 Nej
beskrivet?

Ar syftet relevant till ert examensarbete? O Ja [0 Nej
Ar urvalet beskrivet? Ll Ja 1 Nej

Samtliga fragor ska besvaras med ja for att artikeln ska granskas med hjalp av fragorna i Del
I1. Vid Nej pa nagon av fragorna ovan exkluderas artikeln.

Del 11

Kvalitetsfragor

Beskrivs vald kvalitativ metod? L] Ja 1 Nej
Hanger metod och syfte ihop? L] Ja L] Nej
(Kvalitativt syfte — kvalitativt metod)

Beskrivs datainsamlingen? L] Ja [1 Nej
Beskrivs dataanalysen? Ll Ja ] Nej
Beskrivs etiskt tillstand/forhallningssatt/ L] Ja L] Nej

stéllningstagande?

Diskuteras metoden mot kvalitetssékringsbegrepp (t ex tillférlitlighet och trovardighet) i dis-
kussionen? Ll Ja 1 Nej

Diskuteras huvudfynd i resultatdiskussionen?
L Ja L1 Nej

Sker aterkoppling, fran bakgrunden gallande, teori, begrepp eller forhallningssétt i diskussio-
nen? L] Ja 0 Nej



Ar resultatet relevant for ert syfte?
Om ja, beskriv:

Man/Kvinna................

Granskare SIgN: .....oove i

Framtaget vid Avdelningen for omvardnad, Halsohogskolan i Jénkoping/henr



Bilaga 2 Oversiktstabell av artiklar som ingar i studien

Titel
Forfattare
Tidskrift
Artal

Syfte

Metod (urval, analys
mm)

Urval

Resultat

Living in the shadow
of fibromyalgic pain:
the meaning of female
partners’

experiences

Paulson M, Norberg A,
Soderberg S. Journal of
Clinical Nursing 2003

Att belysa upplevelsen av att vara
en kvinnlig partner som lever med
en man med fibromyalgi-

smarta.

Fenomenologisk
hermeneutisk metod
bestaende av inter-
vjuer med 6ppna fra-
gor.

14 kvinnor fran nor-
diska lander som
lever med en man
som har fibromyal-
gi, alder 35-54 ar,
median 44,5 ar

Ké&mpar for att ge stéd och vél-
befinnande, trost.

Ké&mpar for att fortséatta. Upp-
lever brist pa forstaelse och
stod.

Dealing With Chronic
Pain: Giving Voice to
the Experiences of
Mothers With Chronic
Pain and Their Chil-
dren

Evans, S. de Souza, L
Qualitative Health Re-
search

2008

Att forsta utmaningarna mammor
med langvarig vérk och deras barn
upplever. Att undersoka hur
mammor och barn klarar utma-
ningarna. Att diskutera langvarig
vark hos mammor som en 6msesi-
dig process dar mammor och barn
paverkar varandras valmaende.

Kvalitativ metod be-
staende av intervjuer.

16 mammor (27-45
ar) med langvarig
vérk och deras 21
barn, 7 flickor, 14
pojkar (6-12 ar)

Smértan styrde familjernas liv.
Paverkan pa mammor och barn:
Styrkor: Fokuserar pa valsignel-
ser. Tar hand om sig sjalv och
andra. Skaffar kunskap om
smartan. L&r sig copingstrategi-
er. Anpassar sig.

Smaérta som en borda: Avstar
fran aktiviteter, arbete, traffa
vanner. Emotionell och fysisk
hélsa paverkas negativt.
Foraldraskap: En tva-vags vax-
elverkan. Mammor och barn pa-
verkade varandra bade positivt
och negativt.




Parents’ Perspective of
Their Journey Caring
for a Child with
Chronic Neuropathic
Pain

Gaughan, V. Logan, D.
Sethna, N & Mott, S.
Pain Management Nur-
sing

2012

Att beskriva foraldrars uppfattning
om smartresan fran forsta borjan av
barnets smarta, genom labyrinten av
behandlingsalternativ till fram-
gangsrikt resultat, for att battre for-
sta foraldrars uppfattningar om
smarta, och for att forsta hur forald-
rars attityder och beteenden relate-
ras till barnens respons pa behand-
lingen av langvarig smarta.

Kvalitativ, beskrivan-
de metod, intervjuer.

Analyserade med kva-
litativ innehallsanalys.

Forélder/foraldrar till
nio barn (8-18 ar)
med langvarig smar-
ta.

Langvarig smarta hos barn or-
sakar lidande och forsamrat
empowerment hos féraldrarna.
Foraldrarna upplevde distress:
konflikter i foraldraskapet, s6-
ker efter diagnos och smart-
lindring for sitt barn, kénna sig
oduglig som foralder. De sak-
nar kontroll: Smartan styr livet
for hela familjen. Paverkar re-
lationer med samhalle och vén-
ner. Foraldrarna upplever réds-
la for sitt barns halsotillstand i
framtiden.

Empowerment upplevde for-
aldrarna efter en intervention
hos pediatriska rehabteamet.
De ké&nde sig mer delaktiga och
fick mer information om hur
smartan kan hanteras.

Living with a woman
with fibromyalgia
from the perspective
of the husband
Soderberg S, Strand M,
Haapala M, Lundman
B. Issues and innova-
tions in nursing prac-
tice 2003

Att beskriva upplevelsen av att
leva med en kvinna med fibromy-
algi ur mannens perspektiv.

Kvalitativ metod be-
staende av intervjuer.
Kvalitativ innehalls-
analys anvéndes for
att analysera inter-
vjuerna.

Fem makar till
kvinnor med fibro-
myalgi. Alder 55-60

ar, medelalder 55 ar.

Kvinnans sjukdom har stor pa-
verkan pa makens liv i foljande
omraden: Okat ansvar for hus-
hallsarbete, vara advokat for
och stotta sin fru, lara sig se
fruns forandrade behov, dndrad
relation mellan makarna, dnd-
rade relationer med slakt och
vanner, fordjupad relation med
barnen och saknar information
och kunskap om fibromyalgi.




Exploring the experi-
ences of partners who
live with a chronic low
back sufferer

Miller J, Timson D.
Health and Social Care
in the Community 2004

Att undersoka narstaende till per-
soner med smartor i landryggens
upplevelser, samt deras roll i var-
dandet av sin partner.

Kvalitativ metod be-
stadende av fokus-
grupps - intervjuer
och dagbok. Data
analyserades med
grounded theory.

4 man och 22 kvin-
nor skrev dagbok, 5
man och 4 kvinnor

deltog i fokus-

grupps- intervjuerna.

Narstaende paverkas mycket av
sin partners smarta, bade psy-
kiskt och fysiskt. De kanner
hjalploshet och frustration dver
den forandrade situationen. Det
dagliga livet paverkades nega-
tivt, begransades. Sociala kon-
takter minskade, upplever iso-
lering. Partnerns smarta styr
livet for bada. Far sta ut med
partnerns humorsvéngningar,
visa mkt hansyn.

Rollerna och relationerna for-
andras i familjen. Tar pa sig
vardarroll. Déliga kontakter
med sjukvarden. Kanner sig
inte trodda. Vill ha mer infor-
mation och vara mer delaktiga.

Care delivery for the
child to grow up de-
spite the pain: The
family’s experience
Rossato LM, Angelo
M, Silva CAA. Rev La-
tino-am Enfermagem
2007

Att forsta familjens upplevelse av
att ha ett barn som upplever smar-
ta till foljd av juvenil idiopatisk
artrit (JIA) och konstruera en teo-
retisk modell for upplevelsen.

Grounded theory.
Semistrukturerade
intervjuer.

12 familjer (27 del-
tagare, 12 mammor,
2 pappor, 11 barn
med JIA, 2 syskon)
som hade barn (6-17
ar) med JIA

Familjen vill se barnet utan
smarta och att barnet ska fa ett
normalt liv. Smadrtan styr livet
for hela familjen., man far an-
passa sig efter det sjuka barnet.
Rollerna i familjen foréndras,
ofta far mamman ta mer an-
svar. Konflikter i familjen ar
vanligt. De hoppas pa mirakel
och vill slippa mardrommen
och ovissheten samtidigt som
barnet forbereds for ett liv med
sjukdom och smarta. Familjen




upplever fordomar och brist pa
forstaelse fran utomstaende.
Religionen &r ett stod for famil-
jen.

Being a parent of the
adolescent with com-
plex chronic pain: An
interpretative phe-
nomenological analy-
sis

Jordan AL, Eccleston
C, Osborn M. Europe-
an Journal of

Pain 2007

Att undersoka foraldrars upplevel-
se av att varda sin tonaring med
komplex langvarig smarta.

Fokusgrupps- inter-
vjuer. Analyserade
med IPA, interpreta-
tive phenomeno- lo-
gical analysis.

11 mammor, 5 pap-
por, 1 mormor.

Foraldrarna paverkades nega-
tivt i stor omfattning av att ha
ett barn med langvarig smarta.
De k&mpar for kontroll och
sammanhang och har ett val-
digt annorlunda liv. De kdmpar
for att anpassa sig till det nya
livet fyllt av ovisshet, rédsla,
forlust och distress. Kampar for
att bli trodda.

The influence of “sig-
nificant others” on
persistent back pain
and work participa-
tion: A qualitative ex-
ploration of illness
perceptions
McCluskey S, Brooks
J, King N, Burton K.
BMC Musculoskeletal
Disorders. 2011

Att undersoka narstaendes sjuk-
domsuppfattningar i relation till
ryggont och arbetsdeltagande.

Semistrukturerade
intervjuer analysera-
de med tematisk ana-

lys.

Patienter med rygg-
ont (m: 41 ar) och
deras narstaende (m
40,2 ar)

Alla deltagarna hade uppfatt-
ningen att arbetet var orsak till
det ryggonda. De hade pessi-
mistisk syn pa att komma till-
baka till arbetet. Narstaende
validerade patienternas syn pa
sig sjalva som fysiskt och psy-
kiskt begransade. Alla narsta-
ende hade egna langvariga hal-
soproblem och detta gjorde att
de hade forstaelse for och em-
pati med patienterna.




Experiencing chronic
widespread pain in a
family context: giving
and receiving practi-
cal and emotional
support.

Richardson JC, Nio
Ong B, Sim J.
Sociology of Health &
IlIness. 2007

Att undersoka upplevelsen och
meningen av stod for manniskor
med langvarig smarta i ett familje-
sammanhang.

Kvalitativ metod, in-
tervjuer och dagbok.
Narrativ, tolkande,
tematisk analys.

4 man och 4 kvinnor
med langvarig vark,
alder 40-60 ar,

samt fyra partners
och en dotter.

Man ger och tar emot stod i
familjen, bade praktiskt och
emotionellt. Man anpassar livet
efter den som har ont. Rollfor-
andringar, vem som gor vad,
exempelvis hushallsuppgifter.
Stodet ar flexibelt och behovet
ar individuellt. Man stottar var-
andra.

Intimacy an Family
Relationships of
Women with Chronic
Pain

Smith AA

Pain Management
Nursing. 2003

Att utforska familjerelationer och
intimitet hos kvinnor som lever
med langvarig smérta och deras
familjemedlemmar.

Narrativ etnografisk
kvalitativ metod, ana-
lyserat med datapro-
grammet QSR
NUD*IST 4.

25 kvinnor med
langvarig smarta, 7
makar, 1 pappa, 1
styvmamma, 4
hemmaboende barn.

Tre beteendemdnster framkom:
Cykel av néara involvering och
isolering. Fokus riktat mot
andra och forlust av sexuell
intimitet. Alla i familjen fick ge
upp viss personlig sjélvstan-
dighet och frihet.
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