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Sammanfattning

Bakgrund: Anhorigvirdares upplevelser av att varda en person med en
demenssjukdom bor belysas, eftersom sjukdomen fordndrar hela vardagen bade for den
drabbade och den anhoriga. Syfte: Syftet med litteraturstudien var att beskriva
anhdrigas upplevelser av att varda en narstdende med en demenssjukdom. Metod:
Studien &r en allmén litteraturstudie med atta artiklar med kvalitativ design. Data
sammanstélldes genom en innehéllsanalys. Resultat: Tre kategorier identifierades i
resultatet: anhorigas motiverande upplevelser av att varda sin ndrstdende, anhorigas
upplevelser av kdnslomdssiga pdfrestningar av att varda sin nérstdende samt
anhorigvardares upplevelse av att behéva stéd och information. 1 resultatet framkom
positiva och negativa upplevelser av att varda en anhdrig, behovet av stéd och
information samt bristerna som fanns. Anhdrigvardare upplevde att virdandet gav
vérdefulla stunder och en tillfredsstéllelse av att {4 hjélpa. De upplevde didremot att
relationen paverkades och att det var péfrestande att ingd i en ny roll som vardare. De
upplevde dven att stodet fran den formella varden var otillricklig och inte
personcentrerad. Konklusion: Nér en nédrstdende drabbas av en demenssjukdom
forédndras livssituationen och anhorigvéardare kan uppleva psykisk sévil fysisk ohilsa.
Stdd och information i ett tidigt skede kan ha betydande inverkan pé anhdrigvardare och
deras formaga att bibehélla sin egen och den demensdrabbades livskvalité.
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Abstract

Background: Family caregivers experience of caring for a person with dementia should
be highlighted, since the disease changes the everyday life both for the affected and the
relative. Aim: The Aim with the literature study was to describe relatives’ experiences
of caring for a relative with dementia. Method: The study is a general literature study
with eight articles using qualitative design. Data was conducted through a content
analysis. Results: Three categories were identified in the result: relatives’ motivating
experiences of caregiving for their relatives, relatives’ experiences of emotional stress
from caregiving for their relatives and family caregivers experience of needing support
and information. The result showed positive and negative experiences of caring for a
relative, the need of support and information and the shortage that existed. Family
caregivers experienced that the caring provided valuable moments and the satisfaction
of being able to help. However, felt though that the relationship was affected and that it
was stressful to enter a new role as a caregiver. They also experienced that the support
from the formal care was insufficient and not person-centered. Conclusion: When a
relative gets diagnosed with dementia the life situation changes, and family caregivers
experience psychological and physical illness. Support and information at an early stage
can have a significant impact on family caregivers and their ability to maintain their
own and the dementia sufferer’s quality of life.



INIedNING ... 1

Bakgrund ... 1
D 1= 1 = 1
Anhorigvardare till narstdende med demenssjukdom...........ccccoceeiernnneen. 3
Stod till personer som vardar en anhorig .......cccocemviriericcsees e 4
Teoretisk referensram.............ccooii i ————————— 4

Problemformulering..........ccoociiiimrccirrr s 5

SYF 5

Metod... ..o 5
DESIgN i ——————————————— 5
Datainsamling ... —————— 5

Inklusions- och exKIUSIONSKIterier ...........ccooiii e 6
(O3] = o | RSP 6
0] 0] 1Y/ 1Yo P PRRRS 7
Databearbetning ... ———— 7
Forskningsetiska overvaganden.............cccociiiiimmmmmmmmmnsees s 7

Resultat ... 8

Anhorigas motiverande upplevelser av att varda sin narstaende............. 8
Viljan att stanna kvar hos sina narstaende .............ccccooiiii s 8
Upplevelsen av personlig utveckling ..........ccooooooiiiiiiiiiiieee e 9

Anhorigas upplevelser av kinslomassiga pafrestningar av att varda sin

QB 1] = 1= o T SRR 10
Or0 & ANGEST ..o 10
Kanslan av ensamhet samt isolering ...........cccoooiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeee 11
FOrlusten av Sin partner ... 12

Anhorigvardares upplevelse av att behova stod och information.......... 12

DiSKUSSION .....ooiiieiiiirriccsr s 13
MetoddiSKUSSION ... 13

ResultatdiskusSion ..o e 15

Konklusion och implikation ... 18

Referenser

Bilagor

Bilaga A: Sokordsoversikt
Bilaga B: Sokhistorik
Bilaga C: Artikeloversikt



Inledning

I Sverige finns det cirka 160 000 ménniskor som lever med en demenssjukdom
(Socialstyrelsen, 2014). Forskning visar att drygt 1,3 miljoner personer i vuxen alder
vérdar, hjilper eller stodjer en nérstdende med en demenssjukdom och mest
forekommande &r anhdrigvardare i ldersgruppen 45-64 ar (Socialstyrelsen, 2012). Det
finns ingen indikation pa att risken for att utveckla demens har dkat under de senaste
aren, ddremot kommer antalet personer med demens 6ka efter &r 2020 nér det stora
antalet méanniskor fodda pd 1940-talet nér en hog alder (Socialstyrelsen, 2014).

Demens ér en sjukdom som inte enbart drabbar personen som insjuknat utan dven
anhoriga. Forskning har visat att cirka 94 000 méanniskor i Sverige som lider av en
demenssjukdom bor hemma varav drygt hilften inte har insatser frén dldreomsorgen
eller sjukvérd (sm-Rahman et al., 2021). Majoriteten kan behdva stddinsatser for
mdjligheten att kunna hantera vardagen men dven for 6kad forstaelse for sjukdomens
innebdrd (Socialstyrelsen, 2014). Att vara anhorigvardare till en person som drabbats av
demens fordndrar livssituationen, och péverkar vélbefinnande och livskvaliteten hos den
anhdriga, saval psykiskt som fysiskt (Sorenson et al., 2019). Det sociala livet samt den
ekonomiska situationen foridndras i takt med att sjukdomen utvecklas. Drygt 70 procent
av de demensdrabbade 1 Sverige vardas av en anhorig och eftersom antalet
demensdrabbade stiger kommer dven antalet anhorigvardare att 6ka med &ren (Skog,
2012). Studier visar en storre utsatthet och belastning hos anhoériga till personer som
lever med en kognitiv sjukdom (Soérenson et al., 2019). Hogre belastning dkar risken for
samre hédlsa hos anhdrigvdrdaren. I en rapport skriver Sérenson et al., (2019) att
anhdriga onskar mer information om anhorigstod samt utbildning om demens. En stor
andel av de anhoriga berittar att de behdvt vara péstridiga och kiimpa for hjélp i
hemmet med deras nérstdende ndr vardagen inte langre fungerar (Sérenson et al., 2019).
Den legitimerade sjukskoterskans specifika kompetens dr omvardnad och den etiska
koden for sjukskoterskor har fyra grundldggande ansvarsomraden (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). Ansvarsomradena dr att forebygga sjukdom, framja hélsa,
aterstélla hélsa samt lindra lidande. Sjukskoterskan har ett personligt ansvar att
kontinuerligt utveckla sin kunskap for att uppritta sin yrkeskompetens. I
kompetensbeskrivningen for legitimerade sjukskdterskor star det att sjukskoterskan ska
erhalla kompetens att utféra omvardnadsuppgifter genom en fortroendefull relation till
bade patient samt nirstdende, vilket dr en forutséttning for god omvérdnad (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). Sjukskoterskan har en viktig roll 1 att stodja
anhdorigvardare samt deras narstdende for att uppna god omvardnad. For att kunna stodja
anhdriga till demenssjuka dr det av vikt att sjukskoterskor starker samt fordjupar
kunskapen i anhorigas upplevelser av att varda nirstdende i hemmet.

Bakgrund

Demens

Demens ér en av de storsta folksjukdomarna i Sverige (Socialstyrelsen, 2017). Den
tidigaste hdnvisningen till demenssymtom hos en dldre individ kommer ifrén en



egyptisk text fran 24-talet f.Kr., samt texter fran Chaucer och Shakespeare. Detta visar
att demens tydligt erkéindes under medeltiden och under den tidiga moderna historien
(Smith et al., 2017). Termen demens &r ett samlingsnamn for ungefér 70 olika tillstand
dér den gemensamma ndmnaren &r att minnet och tankeférmégan blir patagligt
forsamrad pé grund av skador i hjirnan. Funktioner sdsom minne, tinkande, orientering,
forstaelse, rakneforméga, inldrningskapacitet, sprak och omdome forsdmras efterhand
och forsdmringarna dr vanligtvis progredierande (Skog, 2019). I dagsldget finns inget
lakemedel for att bota sjukdomen utan behandlingen utgér fran symtomlindrande
atgdrder (Socialstyrelsen, 2017). Det finns olika sdtt for att klassificera vilket typ av
demenssjukdom en méanniska lider av (Skog, 2019). Tre begrepp som anvénds &r mild
demens, medelsvar demens samt svar demens. Mild demens motsvarar det forsta skedet
av sjukdomen och dé klarar sig den demensdrabbade relativt sjdlvstindig. Personen som
har demens eller nérstaende kan uppfatta att personen har problematik att minnas saker.
Medelsvar demens motsvarar det andra skedet och innebér att personen behover hjélp i
vardagen samt far det svérare att skota det basala sjdlvstindigt. Minnet sviktar och den
demensdrabbade kan uppleva en forlorad kontroll av vardagen. Svar demens, vilket
motsvarar det sista skedet dr nir sjukdomen progredierat, och dé har personen svért att
orientera sig i tid, rum och situation (Skog, 2019).

Alzheimers ér den vanligaste demenssjukdomen och utgér cirka 50-60% av alla
demenssjukdomar (Basun, 2013). Sjukdomen gor att hjarnvivnaden successivt forstors
dé nervcellerna fortvinar och slutligen dor. Omrédena i hjdrnans hjéss- och tinninglober
samt hippocampus-omrédet, vilket &r omradena som styr minnet drabbas i det tidiga
skedet (Skog, 2019). Det vanligaste symtomet dr sviktande episodiskt minne. Vid
progredierande sjukdom tilltar minnesstdrningarna gradvis och andra symtom som
tillkommer &r initiativforlust, sprakstorningar, nedsatt planeringsformaga, dyspraxi och
visuospatiala svérigheter (Basun, 2013).

Vaskuldr demens drabbar cirka 25-30% av samtliga demensdrabbade och &r den nést
mest forekommande demenssjukdomen i Sverige (Wahlund, 2013). Vaskulidr demens
kallas ofta blodkdrlsdemens dé den orsakas av sjukliga fordndringar i hjérnans blodkérl.
Demenssjukdomen drabbar vanligen personer dver 65 ar och dr vanligast
forekommande hos min. Symtomen for vaskuldr demens &r plotslig debut, stroke i
anamnesen, neurologiska symtom, progression, kénslolabilitet samt hypertoni.
Symtomen kan variera kraftigt mellan individer beroende pé vilka delar av hjarnan som
skadats. Den kognitiva formégan dr vanligen bittre bevarad hos personer som lider av
vaskuldr demens dn for individer som drabbats av Alzheimers (Wahlund, 2013).

En demenssjukdom som kan innebira att minniskor utvecklar
personlighetsforandringar sdsom aggressivitet dr frontallobsdemens (Ragneskog, 2011).
Hjdrnans framre del, pannloben samt tinningloben péverkas dd. Symtom som kan
upptrada dr nedstimdhet, upprymdhet, tvangsbeteende, ointresse for familjen,
empatibrist och misstinksamhet (Ragneskog, 2011).



God vérd och omsorg ska vara individanpassad, sdker, kunskapsbaserad, jimlik,
effektiv samt tillgénglig (Socialstyrelsen, 2018). For att kunna uppna sa god vard som
mdjligt dr det viktigt med kunskap om de olika demenssjukdomarna och symtomen for
bittre forstaelse kring sjukdomens inverkan pé patienten. Forstaelse kring sjukdomen
och dess omvérdnadsatgérder ger mojlighet for en personcentrerad samt anpassad vard
(Skog, 2019).

Anhorigvardare till narstdende med demenssjukdom

Anhoriga har en nyckelroll i omvardnaden av en familjemedlem som drabbats av en
demenssjukdom (Jansson & Grafstrom, 2011). Det dr ofta en omvérdnad som bedrivs
osynligt i hemmet. Den storsta andelen av vard som ges till demenssjuka kommer ifrén
makar, frimst av hustrur. Trots att det 4r en omfattande vard som utfors i hemmen, ar
det fortfarande tvivelaktigt om vad for insatser som utfors i det tysta (Jansson &
Grafstrom, 2011). Anhorigvardare dr ett begrepp som anvénds i det svenska spréket och
ar 2001 infordes begreppet 1 Socialtjanstlagen som ar 2009 éndrades till “personer som
vérdar eller stodjer ndrstdende “(Socialtjénstlagen [SoL], 2001:453, kap. 5, 10 §).
Sjukdomen leder till en férdndrad familjesituation som kan innebéra krdvande
utmaningar for anhoriga. Cirka 70% av den vird som ges till demenssjuka stir den
anhorige for (Skog, 2019), och majoriteten av anhdriga som vardar dr i de flesta fall
dldre och har en sviktande hilsa (Jansson & Grafstrom, 2011). Det krdvs kunskap och
forstaelse for de symtom som sjukdomen medfor vilket underlittar processen for den
anhoriga att acceptera sjukdomen (Cross et al., 2017). Rollfoérandringar kan uppsté dér
balansen mellan makarna fordndras. For ett par som tidigare levt i ett symmetriskt och
omsesidigt forhallande kan det bli pafrestande for den anhdriga att ta ver allt ansvar
och dven ta hand om den sjuka (Skog, 2019). Coping handlar om férmégan individer
har att hantera den psykologiska stressen och copingstrategier ar beteckningen pa de
atgdrder som personer vidtar for att kunna hantera en svr situation (Brattberg, 2008).

I en observationsstudie som gjordes hos atta sammanboende par varav den ena hade en
demensdiagnos framkom fem begrepp som kunde kopplas till omvéardnaden kring den
demenssjuke (Jansson & Grafstrom, 2011). Syftet med studien var att kartldgga vilka
omvardnadsaktiviteter som den anhoriga utférde vid omvéardnad i hemmet. Begreppen
var forutseende/ foregripande vard, forebyggande vard, 6vervakande vard, instrumentell
vard och bevarande/ beskyddande vérd. Resultaten fran studien visade att
omvardnadsatgirderna som de anhdriga utfor ofta &r komplexa och mer omfattande én
vad som visas. Att vara anhdrigvardare kan innebéra stora forandringar samt kan leda
till ett flertal kriser under sjukdomsforloppet. Nér en ménniska hamnar i en ny situation
utan tidigare erfarenhet och inlirda reaktionssétt for att forstd och psykiskt kunna
hantera situationen kan en kris uppsta (Jansson & Grafstrom, 2011). Krisen uppstér
oftast under den “milda fasen” av demenssjukdomen, och péfrestningarna beror ofta péa
att den som vérdar inte vet hur den ska hantera beteendeférandringarna (Skog, 2019). I
en enkdtundersokning fick anhorigvardare skatta sin hilsa de senaste fyra veckorna som
exempelvis pigg alternativt trott. Tva tredjedelar av anhdrigvardarna visade relativt 14ga



skattningstal ddr majoriteten upplevde sin hélsa i allménhet dalig. Flertal uppgav att
orolighet samt brist pa energi &r en del av vardagen (Sorenson et al., 2019). Vidare
beskrev anhorigvardarna att depression samt trotthet dr forekommande (McAuliffe et
al., 2018).

Stod till personer som vardar en anhorig

Anhoriga och nérstdende kan behdva olika stodinsatser, exempelvis psykosociala
stodprogram for att utbyta erfarenheter, forhallningssitt och strategier (Skog &
Grafstrom, 2013). Insatserna ska vara utformade for att passa bade den nirstdende och
den demenssjuka, vilket forutsdtter att deras unika behov identifieras for att skraddarsy
stodet (Skog & Grafstrom, 2013). For att underlitta vardagen for anhoriga kravs
information och utbildning om sjukdomstillstand, ldkemedel, behandlingar samt
undervisning i bemétandet med den demenssjuka (SBU, 2016). Begreppet stod anvinds
frekvent inom omvardnad och enligt Svensk ordbok (2015) bendmns ordet som
ekonomisk eller moralisk hjdlp (SAO, 2015). Enligt paragraf 10 i kap 5. av
Socialtjanstlagen ska personer som vardar en nérstdende som ar ldngvarigt sjuk erbjudas
stod for att f4 en underlittad vardag (SFS, 2001:453). Enligt Socialstyrelsens (2018)
nationella riktlinjer for vrd och omsorg vid demenssjukdom rekommenderas det att
hélso- och sjukvirden samt socialtjénsten erbjuder ett utbildningsprogram for anhoriga
och nirstdende. Detta for att f4 information om demenssjukdomens symtom, orsaker
och dess forviantade utveckling (Socialstyrelsen, 2018). I manga kommuner anordnas
det anhdrigstdd for att fa kunskap, rdd och dven anhdrigceirklar for att fa mojlighet att
triffa andra som &r i samma situation (Skog & Grafstrom, 2013). Avldsning kan dven
vara en form av stod som erbjuds till anhoriga, och innebér ett kortare avbrott for den
anhoriga i vardandet (Skog & Grafstrom, 2013). Det kan vara att den demenssjuka
vistas tillfélligt pa ett korttidsboende, eller att personal fran hemtjanst kommer till
bostaden och vardar medan den anhoriga fér tid till att 4ka bort och dgna sig at egna
aktiviteter. Avlosning kan dven innebéra att personen som lider av en demenssjukdom
deltar i dagverksamhet tillsammans med andra som 4r drabbade av samma sjukdom
(Socialstyrelsen, 2018). Avldsningen beviljas med bistandsbeslut, och de flesta
kommuner erbjuder avlosning bade dag- och kvillstid alla dagar i veckan (Skog &
Grafstrom, 2013). Enligt kapitel 5, paragraf 5 1 Socialtjanstlagen (SFS 2001:453) ska
kommunerna inrétta sérskilda boenden for service och omvérdnad for dldre ménniskor
som &r i behov av sérskilt stod. Vanligtvis dr den demenssjuke pé korttidsboendet i
cirka 1-2 veckor, vilket gor det mojligt for den demenssjuke att bo kvar i hemmet
langre eftersom den anhoriga far en paus i vardandet (Skog & Grafstrom, 2013).

Teoretisk referensram

Tom Kitwood anvinde termen personcentrerad vard ar 1988 for att forena idéer och
arbetssitt som betonade kommunikation och relationer (Kitwood, 1997). Kitwood ansag
att det medicinska tillvigagangssittet som anvéndes vid demenssjukdomar, som innebar
en héard behandling av sjukdomen var forkastligt, och ansag att det istéllet fanns ett
behov av interpersonell vard som bekriftar personligheten. Kitwood pévisade att



demens inte utvecklas linjért eller r universellt, utan att sjukdomens symtom varierar
fran person till person (Kitwood, 1997). Omvérdnadsteoretikern Tom Kitwood menade
att bakom demenssjukdomens symtom fanns fortfarande personen kvar, och att vardare
dérfor bor understddja och behandla den drabbade som en fullvéirdig manniska.
Omvardnaden ska ske i1 enlighet med den drabbades vdrderingar och vanor och ska syfta
till att stodja personen pa ett personcentrerat sétt genom kirlek och meningsfulla
relationer (Edvardsson et al., 2020). Kitwood utvecklade ett forhallningssitt for
vérdpersonalen att virda efter som innebar att fokus skulle ligga pd den demenssjuka,
och inte bara varda enligt rutin (Kitwood, 1997).

Problemformulering

Demens ér en av de mest utbredda sjukdomarna i Sverige och flertalet drabbade vardas i
hemmet av sina anhoriga. Trots detta finns det brister i kunskap och information till
anhdrigvardare. Att vara anhorigvardare kan upplevas som en belastning vilket kan
resultera i forsdmrad hélsa, darfor ar det av stor vikt att undersdka anhorigvardares
upplevelser av att varda i hemmet.

Syfte

Syftet var att beskriva anhorigas upplevelser av att virda en nérstdende med en
demenssjukdom.

Metod
Design

Studien har utforts som en allmin litteraturstudie for att fa en inblick i hur befintlig
forskning kring valt problemomréde ser ut (Forsberg & Wengstrom, 2016).

Datainsamling

Datainsamlingen gjordes i databaserna Cumulative Index to Nursing and Allied Health
Literature (Cinahl) samt Public Medline (Pubmed). Bada tva &r databaser som
innehaller omvéardnadsforskning (Forsberg & Wengstrom, 2016). Cinahl &r en databas
som &r specialiserad pd omvérdnadsforskning, och innehéller vetenskapliga
tidskriftsartiklar, monografier, doktorsavhandlingar och konferensabstrakt pa olika
sprdk. Pubmed r en bred databas som ticker medicin, omvérdnad och odontologi, och
dér finns huvudsakligen vetenskapliga tidskriftsartiklar varav 75 procent av referenserna
ar pa engelska (Karlsson, 2017). Informationssokningen delades upp i tvé olika faser
och forsta fasen omfattade den inledande informationssdkningen. Denna fas anvinds for
storre inblick av det valda forskningsomradet och vidare skapas grunden for s6karbetet
(Ostlundh, 2017). I detta skede gors sdkningar i varierande informationskillor for att
bilda forstaelse for relevanta killor (Ostlund, 2017). De inledande sokningarna gjordes i
databaserna Cinahl samt PubMed med relevanta sokord for det valda forskningsomradet
med utgdngspunkt frén syfte samt problemformulering. S6kningarna gjordes utifran
fritext med hjélp av booleska operatorn AND som enligt Forsberg & Wengstrom (2016)



anvénds for att begrinsa sokningen genom att koppla ihop tvd soktermer sa att
databasen soker efter bada termerna. Ytterligare en boolesk operator 4r OR som
anvinds for att f soktréffar pa bada soktermerna (Forsberg & Wengstrom, 2016). Den
booleska operatorn OR exkluderades efter sokningar specifika for det valda amnet da
ingen relevant sokning framkom med denna operator.

Valda artiklar bedémdes utifrdn Carlsson och Eiman (2003) granskningsmall som
innehaller ett antal kriterier (Carlsson & Eiman, 2003). Vetenskapliga artiklar
podngsitts fran I-11I podng utifrdn granskningsmallen baserat pa kvaliteten i de olika
delarna. Utefter antal poidng som varje artikel far, klassas den som grad I (>80%), grad
IT (>70%) alternativt grad III (>60%). Poidngen divideras med antal mdjliga poing for
att fa ut en procentsats som ger information om hur hog eller lag kvalitet varje artikel
har. Vetenskapliga artiklar av grad I visar hog vetenskaplig kvalitet, grad II visar pa
medelmattig vetenskaplig kvalitet. Artiklar som bedoms som grad III visar 1ag
vetenskaplig kvalitet och anses inte ldmpliga att anvénda (Carlsson & Eiman, 2003).
Endast resultatartiklar som beddmdes till grad I eller grad II och som anvénde kvalitativ
metod anvindes 1 litteraturstudien.

Inklusions- och exklusionskriterier

Ett inklusionskriterie var att artiklarna skulle vara refereegranskade vilket innebér att en
annan forskare har granskat artikeln fore publicering vilket sdkerstaller kvaliteten pé
forskningen (Karlsson, 2017). Databasen PubMed har inte filtret refereegranskade, det
gjordes i stillet manuellt for de valda artiklarna. Artiklar publicerade mellan &ren 2011
och 2021 var ytterligare en inklusionskriterie eftersom forskning over 10 ér inte ar lika
aktuell (Karlsson, 2017). Samtliga artiklar som valdes skulle inkludera anhorigvardare
av bada konen 6ver 18 ar och vara skrivna pé engelska.

Ett exklusionskriterie var artiklar som syftade till att beskriva unga vuxnas upplevelser
av att varda fordldrar med en demenssjukdom. Ytterligare exklusionskriterier for
studien var att syftet inte skulle gélla vardande pa4 demensboende samt vardande av
demens i livets slutskede. Begriansningar pa olika vérldsdelar gjordes inte till anledning
av att fa ett bredare perspektiv géllande det valda forskningsomradet.

Cinahl

I databasen Cinahl gjordes totalt tre sokningar. Forsta sokningen innehdll sokorden
demens, upplevelse, hemsjukvard eller vard i hemmet samt anhorigvardare som sedan
oversattes till dementia AND experience AND home nursing or home care AND family
caregivers. Sokningen resulterade 1 86 tréiffar, varav samtliga titlar och abstrakt léstes.
Atta artiklar valdes fram till kvalitetsgranskning enligt Carlsson och Eimans (2003)
granskningsmall, vilket resulterade i en resultatartikel som ansigs vara lamplig for
studien. En andra sokning utgick fran sdkorden demens, upplevelse, anhdriga, kvalitativ
studie samt familj anvéndes vid andra s6kningen, med en avgransning pa 10 &r samt
refereegranskad. Orden Oversattes till dementia AND experience AND relatives AND
qualitative study AND family vilket gav 66 traffar. Samtliga titlar och 15 abstrakt lastes,



varav fyra artiklar granskades och en resultatartikel valdes ut. Sista sokningen inneholl
sokorden demens, upplevelse, hemsjukvard eller vard i hemmet, anhdriga och kvalitativ
studie som Gversattes till dementia AND experience AND home nursing or home care
AND qualitative study AND relatives. Sokorden relatives AND qualitative study
begrinsade sokningen till 29 triffar totalt varav en var dubblett fran tidigare s6kning.
Samtliga titlar och fyra abstrakt l4stes igenom men inga artiklar granskades vilket
resulterade i inga nya resultatartiklar eftersom det inte motsvarade det valda syftet.
Totalt resulterade sokningen i Cinahl i tvd resultatartiklar.

PubMed

I Pubmed gjordes totalt tvd sokningar efter resultatartiklar. Forsta sokningen inneholl
sokorden demens, anhorigvardare, familj, upplevelse och kvalitativ studie vilket
oversattes till dementia AND family caregivers AND family AND experience AND
qualitative study med avgriansning pa tio ar. Sokningen resulterade i 455 tréffar, varav
samtliga titlar och 122 abstrakt ldstes samt nio artiklar granskades. Utav de nio valdes
tvd artiklar ut till resultatartiklar. S6korden demens, partners, upplevelse samt anhorig
anvéndes vid andra s6kningen, vilka dversattes till dementia AND partners AND
experience AND relative. Sokningen resulterade i 153 triffar, vilket resulterade i 50
lasta abstrakt varav sju granskades och fyra valdes ut till resultatartiklar. S6kningen i
databasen Pubmed resulterade i totalt sex artiklar som anvindes till litteraturstudien.

Databearbetning

Forsberg och Wengstrom (2016) beskriver hur en enkel form av en innehallsanalys kan
tillimpas vid databearbetning. Forsta steget innebar att granska materialet atskilliga
génger for att fa djupare forstaelse. Detta gjordes forst individuellt, och sedan
tillsammans ddr dven texternas resultat ssmmanfattades och dversattes till svenska.
Andra steget i processen innebar kodning av materialet for att ssmmanstilla budskapet i
artiklarna. Under steg tre utvecklades koderna till kategorier genom att likheter samt
skillnader i resultaten jimfordes. I det fjdrde steget identifierades kategorier samt
underrubriker vilka blev: anhorigas motiverande upplevelser av att varda sin nérstaende,
anhdrigas upplevelser av kéinslomissiga pafrestningar av att varda sin narstdende samt
anhdrigas upplevelser av att behdva stod och information. Tillhdrande underkategorier
som identifierades var Motivering till att varda, Personlig utveckling, Oro & &ngest,
Kinslan av ensamhet samt isolering, Forlusten av sin partner, Upplevelsen av stod samt
Niér orken tar slut. Avslutningsvis tolkades samt diskuterades resultatet mot
ursprungsartiklarna for att sékra att fakta varken utelimnats eller misstolkats, samt
resultatet diskuterades i relation till studiens syfte (Forsberg & Wengstrom, 2016).

Forskningsetiska overvaganden

Etiska 6vervidganden gors innan samt under genomforandet av ett vetenskapligt arbete
(Kjellstrom, 2017). World Medical Association (WMA, 2018) framtog ar 1964
Helsingforsdeklarationen vilket dr en riktlinje som innehéller viktiga etiska principer for
forskare. En av Helsingforsdeklarationens grundprinciper &r att individen ska prioriteras



fore samhaéllets samt vetenskapens behov men dven kravet att f4 samtycke fran
forsokspersonerna. Godkinnande fran en etisk kommitté bor forekomma om inte
mdjligheten att inhdmta samtycke frn personen finns (Kjellstrom, 2017).

Lagen om etikprovning innehéller bestimmelser om etikprévning av forskning som
avser minniskor samt biologiskt material frdn ménniskor (SFS 2003:460). Syftet med
etiklagen &r att viarna den enskilda individen samt respekten for ménniskovardet vid
forskning. I kapitel 4, SFS 2003:460 ska lagen tillimpas pé forskning som innebir ett
fysiskt ingrepp pé en forskningsperson samt ndr metoden avser att paverka
forskningspersonen psykiskt alternativt fysiskt (SFS 2003:460). Enligt lagen om
etikprovning ska forskningspersonen alltid informeras kring studien syfte, metoder,
foljder alternativt risker som forskningen kan orsaka (SFS 2003:460). Ett
tillvigagéngssitt att kontrollera att deltagarna skyddas under examensarbetets gang ér
genom en riskanalys (Kjellstrom, 2017). Sévida studien inte har nytta for individen bor
kunskapen nyttjas for samhallet eller méanskligheten i det stora sammanhanget
(Kjellstrom, 2017). Samtliga resultatartiklar i litteraturstudien var godkénda av en etisk
kommitté som f6ljt etiska lagar samt riktlinjer. Deltagare frn studierna har mottagit
verbal information kring studien innan genomforandet.

Resultat
Anhorigas motiverande upplevelser av att varda sin narstaende
Viljan att stanna kvar hos sina narstdende

Den viktigaste motiverande faktorn for anhorigvardare var viljan att stanna kvar hos
sina nérstdende, detta Overvagde alla svrigheter och hinder i1 det vardagliga livet
(Bergman et al., 2016; Bjerge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Landmark et al.,
2013; Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 2016). Flera av informanterna sag den dkade
insatsen 1 vardagen som ett forsok att skona familjen men dven uppritthélla varje
relation till varje pris (Clemmensen et al., 2019). En annan viktig motiverande faktor for
anhdrigvardare var vikten av att bibehalla kdnsloméssigt néra relationer med sina
demensdrabbade och att sjélvstindigt varda sina nérstdende oberoende av sjukdomen
(Clemmensen et al., 2019; Landmark et al., 2013; Lethin et al., 2015; Tatangelo et al.,
2016). Ytterligare en motiverande faktor var kédnslan av att fortfarande vara involverad i
den demensdrabbades liv som upplevdes betydelsefull men i detta sammanhang lyftes
dven ridslan att inte kunna ta hand om sina nirstaende (Bergman et al., 2016; Bjorge et
al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Landmark et al., 2013; Lethin et al., 2015;
Tatangelo et al., 2016). I borjan av demenssjukdomen upplevde anhdriga fortfarande
kénslan av trevliga och varma relationer samt att nirheten 6kade som var en viktig
motiverande faktor i den fortsatta vardrollen (Bergman et al., 2016; Bjerge et al., 2019).
Trots sjukdomen upplevde anhorigvardare att en motiverande faktor var att
anhdrigvardaren och nirstdende levde ett nytt liv praglat av gemensamma véarderingar,
kénslomadssig ndrhet samt dmsesidighet (Bergman et al., 2016; Bjerge et al., 2019;
Clemmensen et al., 2019; Lethin et al., 2015).



En ny méjlighet uppstod for anhdrigvardare att forenas och skapa ett nytt liv
tillsammans med sin till exempel make, syster, farfar, farbror eller moster vilket
ytterligare var en positiv motivering for anhdrigvardare (Bjorge et al., 2019). Oavsett
om den demensdrabbade inte i samma utstrickning kénde igen sina anhdriga upplevde
anhdrigvardare kdnslan av dmsesidig uppskattning samt kamratskap frén sina
nérstdende (Bjorge et al., 2019). Dock upplevde informanterna en skyldighet att ta
ledningen for deras nirstaendes skull, nir sjukdomen progredierat och den
demensdrabbade forlorat sin funktionella forméga (Bergman et al., 2016; Clemmensen
et al., 2019; Tatangelo et al., 2016; Tyrell et al., 2019). Trots detta upplevde majoriteten
av de anhdriga en acceptans kring deras nya roller som vérdgivare till sina nérstaende,
trots de harda kraven som stélldes fanns motivationen fortfarande kvar (Bjorge et al.,
2019). Anhorigvardare upplevde att den motiverande faktorn att prioritera ett positivt
tillvigagéngssétt aven var betydande for det egna vilbefinnandet (Lethin et al., 2015;
Tyrell et al., 2019).

Upplevelsen av personlig utveckling

En betydelsefull motiverande faktor for anhorigvardare var att upprétthalla en positiv
instéllning till livet (Bergman et al., 2016; Tyrell et al., 2019). Detta kunde vara att
bemdéta varje dag som den kommer och samtidigt inte blicka for bradskande framat,
flera informanter uttryckte detta som en strategi att hantera vardagen (Lethin et al.,
2015; Tyrell et al., 2019)

Flertalet anhorigvardare upplevde att utmaningarna som uppkom i deras liv krdvde
atskilliga fordndringar genom att sjdlvstindigt utveckla nya strategier samt fordndrade
attityder vilket upplevdes som en personlig utveckling for samtliga informanter
(Bergman et al., 2016; Lethin et al., 2015; Tyrell et al., 2019). Vidare beskrevs vikten
for anhorigvardarna att hitta en kontext utanfér hemmet samt utvecklingen av ny synsétt
for mojligheten att hantera den nya livssituationen (Bergman et al., 2016; Lethin et al.,
2015; Tyrell et al., 2019). En annan aspekt av den personliga utvecklingen var att
informanterna upplevde en ny kreativ sida som inte tidigare funnits. Genom att vara
uppfinningsrik samt flexibel skapades nya strategier som tidigare genomforts med den
demensdrabbade (Bergman et al., 2016). Ytterligare en aspekt som beskrevs var nér
utmanade eller obekvédma situationer uppstod. Da anvidnde informanterna olika tekniker
som distraktion i form av byte av samtalsdmne eller introducerades en ny aktivitet
(Tyrell et al., 2019). Kreativiteten hos anhorigvardare upplevdes som utvecklande och
fler strategier var att ldmna platsen eller fordndra det egna beteendet anpassat utifrdn
situationen, for att kunna skapa en god relation med den demensdrabbade (Bergman et
al., 2016; Bjerge et al., 2019).

Anhorigvardare upplevde en personlig utveckling genom anpassning till férandringarna
som uppstod (Bergman et al., 2016; Lethin et al., 2015; Stokes et al., 2012). Vidare
beskrev informanterna att den nya rollen i relationen till den demensdrabbade
fordndrades avsevirt vilket bidrog till nya ansvarsomridden (Bergman et al., 2016;



Lethin et al., 2015). Det beskrevs som givande for anhorigvardare samt gav det
tillfredsstillelse nir familjemedlemmarna visade tacksamhet for rollen de tagit. Annu en
aspekt som informanterna upplevde var personlig utveckling var forbattringen av det
egna vélbefinnandet, genom att finna nya aktiviteter som den demensdrabbade tyckte
om som dven anhdrigvirdaren kunde njuta av (Bjerge et al., 2019; Tyrell et al., 2019).
Detta kunde visas som en mdjlighet for anhorigvardare att fa en kort paus i vardagen
alternativt lite fritid (Bjerge et al., 2019). Informanterna upplevde att tidigare kédnslor
som irritation samt otélighet ledde till en personlig reflektion vilket resulterade i ett
fordndrat tankesitt (Bergman et al., 2016; Bjerje et al., 2019; Stokes et al., 2012).
Vidare forklarade anhorigvardare att forstaelsen som utvecklats kring sjukdomen
underlittade interaktionerna i relation till den demensdrabbade vilket gav flera fordelar
for informanterna. En fordel av denna personliga utveckling var att informanterna
upplevde minskade konflikter i relationen till anledning av den 6kade forstéelsen kring
beteendefordndringarna hos den demensdrabbade. Samtliga anhorigvardare upplevde att
forstaelsen som utvecklats var en betydande faktor for att framja justering (Bergman et
al., 2016; Bjerje et al., 2019; Stokes et al., 2012).

Anhorigas upplevelser av kinslomassiga pafrestningar av att varda sin
narstaende
Oro & angest

Anhorigvardare upplevde att ansvarstagande for den demenssjukes vélbefinnande var
ett stort orosomrade (Bergman et al., 2016; Bjorge et al., 2019; Clemmensen et al.,
2019; Landmark et al., 2013; Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 2016). I flertalet
studier framkom oro for den nya rollen som upplevdes vara 6vervéldigande (Bjorge et
al., 2019; Lethin et al., 2015). Det kunde vara en oro om vem som skulle avlida forst,
om det var den demensdrabbade eller anhdrigvirdaren. Anhdrigvirdare var medvetna
om den demensdrabbades inkapacitet till forsorjning vilket bidrog till kdnslan av oron
(Bjerge et al., 2019; Lethin et al., 2015). Ett annat orosomrade som anhorigvardare
upplevde var hjélplosheten kring den demensdrabbades grundlidggande behov,
vardagliga problem och personliga problem vilket resulterade i kdnslor som orolighet
samt bekymmerhet (Bergman et al., 2016; Bjorge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019;
Landmark et al., 2013; Lethin et al., 2015). Vidare upplevde majoriteten av
anhorigvérdare oro dver framtiden att den vardande rollen inte kunde upprétthallas, men
dven betydelsen av att bibehélla den mentala hélsan for att kunna fortsétta vara
anhorigvérdare for den demensdrabbade (Bergman et al., 2016; Lethin et al., 2015;
Tatangelo et al., 2016). Flera studier pavisade att anhorigvardare dgnade en stor del av
tiden till att oroa sig for den demensdrabbade, men dven oron for den egna formagan att
ta hand om nirstdende (Bergman et al., 2016; Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 2016;
Tyrell et al., 2019). Samtliga faktorer bidrog till oro for flera anhorigvardare och dngest
utvecklades 1 samband med detta, trots att flertalet anhorigvardare forsokte anvdnda
copingstrategier (Tatangelo et al., 2018).

10



Flera anhorigvardare upplevde kdnslor som sténdig oro, brist pa kontroll och forvirring
vid olika situationer som kunde uppsta. En annan stressfaktor var det stindiga behovet
av att Overvaka samt nirvara hos den demensdrabbade (Bjerge et al., 2019; Lethin et al.,
2015; Tatangelo et al., 2016). Vidare beskrevs upplevelsen av somnldsa nitter men
anhdrigvardare vidtog inga atgarder for att forhindra det och den hoggradiga stressen
som uppstod resulterade i sjukskrivning hos somliga anhorigvérdare (Clemmensen et
al., 2019; Landmark et al., 2013). Hélsoproblem som anhdorigvardare upplevde var
depression, hoppldshet, ensamhet, oro och isolation. Dock upplevde informanterna att
tiden foOr att prioritera alternativt hantera de egna psykiska behoven inte fanns till
(Bjerge et al., 2019; Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 2016).

Kanslan av ensamhet samt isolering

Flertalet anhorigvardare upplevde kdnslan av att vara fdnge 1 sitt eget hem med rddslan
att limna nérstdende sjdlva (Bergman et al., 2016; Bjorge et al., 2019). Vidare beskrev
informanterna att radslan berodde pé konsekvenserna samt farorna som kunde uppsta,
exempelvis att den demensdrabbade 1&dmnar hemmet och gér vilse (Bergman et al.,
2016; Bjorge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Tyrell et al., 2019). Detta ledde till
farre mojligheter for anhorigvardare att uppratthélla det sociala livet samt att friheten
begrinsades (Bergman et al., 2016; Bjorge et al., 2019, Clemmensen et al., 2019; Tyrell
et al., 2019). En bidragande faktor till kéinslan av isolering samt ensamhet var den
formella varden. Anhdrigvdrdare upplevde virden vara ohjdlpsam, vilket resulterade i
storre ansvarsomraden for informanterna (Lethin et al., 2015; Tatangelo et al., 2016).
Anhorigvardare upplevde frekventa kdnslor som att vara bunden till sin partner pa ett
patrangande sétt, bade bokstavligen och mentalt (Bergman et al., 2016; Bjorge et al.,
2019; Landmark et al., 2013). Anhdriga som vardade upplevde sitt eget hem som ett
fangelse och det framkom en vilja att bryta sig loss frdn det (Bergman et al., 2016).

Anhorigvardare upplevde att dygnets alla timmar dgnades 4t att varda sin nirstdende
vilket resulterade 1 lite ensamtid och mdjligheten att fa avlastning i vardandet var ett
otillfredsstéllt behov som beskrevs (Bjorge et al., 2019; Lethin et al., 2015; Tatangelo et
al., 2019; Tyrell et al., 2019). Genom en kort paus, méten med familj samt vénner eller
aktiviteter utan den demensdrabbade kunde fa anhoérigvardaren att slappna av och
fokusera pd annat for en kort stund. Det resulterade i en mental vila samt ny energi for
anhorigvéardaren (Bergman et al., 2016; Tatangelo et al., 2016). Vidare beskrevs det att
kénslan av isolering 6kade nér vanner samt anhoriga inte 1dngre kom och besokte
(Lethin et al., 2015). Stokes et al., (2014) skriver i studien om sambandet mellan
skrdcken over samhéllets vetskap kring demensdiagnosen samt sjilvisolering. Det
framkom réadsla hos anhorigvéardare att demenssjukdomen skulle uppfattas som en
psykisk sjukdom, vilket resulterade i att paren distanserade sig frdn samhallet.
Ytterligare tankar som upplevdes fran anhorigvardare var att demenssjukdomen skulle
skapa negativa alternativt starka reaktioner samt att omgivningen skulle ha svérigheter
att forhélla sig till den demensdrabbade (Stokes et al., 2014).
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Forlusten av sin partner

Anhorigvardare forsokte bevara bilden av sin dlskade som den en ging var och beskrev
kénslan som en existentiell angest dver att slédppa taget om den demensdrabbade (Bjorge
et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019). “At night
when she sleeps, | hug her, feeling her scent and I beg, beg her not to leave me. There is
nothing I can do, she has in a way already abandoned me...” (Bergman et al., 2016).
Informanterna upplevde att nir nirstdende diagnostiserades med demenssjukdomen
fordndrades ménga livssituationer, vilket beskrevs som ytterst smértsamt. Det
framkallade en kédnsla av ensamhet samt sorg oavsett hur relationen mellan parterna
varit tidigare (Bergman et al., 2016; Bjorge et al., 2016; Stokes et al., 2012).
Anhorigvardare upplevde stor fortvivlan och smirta dver partners forlorade identitet 1
samband med sjukdomens progression, likvél att bevittna forlusten av den
demensdrabbade (Bergman et al., 2016; Bjorge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019;
Landmark et al., 2013; Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019). En annan aspekt var nér
den demensdrabbade var inkapabel till att skota de egna grundldggande behoven, vilket
skapade kénslor som forlusten av sin partner (Bjerge et al., 2013). Ytterligare faktorer
informanterna upplevde var forlusten av kinslomaéssigt stod, intimitet och forlusten av
kérlek vilket skapade lidande hos anhérigvardare (Bergman et al., 2016; Tatangelo et
al., 2016).

Flera studier visade att anhdrigvirdare upplevde att forlusten av sin partner var mest
smértsam nir den demensdrabbades personlighet forandrades och att det var svart att
kénna igen personen (Bergman et al., 2016; Bjorge et al., 2019; Clemmensen et al.,
2019; Landmark et al., 2013; Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019). Valdsamma
situationer kunde uppstd i hemmet vilket skapade en fruktan f6r anhorigvardares
vélbefinnande och sidkerhet (Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019). Anhorigvardare
fick utstd bade fysisk samt psykiskt vald frdn den demensdrabbade och oprovocerade
episoder kunde leda till en hotfull och valdsam partner (Stokes et al., 2012; Tyrell et al.,
2019). Den demensdrabbade agerade mer egocentrisk samt hansynslost vilket
fordndrade relationen och anhorigvérdare beskrev att den dmsesidiga respekten
forsvann (Bjerge et al., 2019). Anhorigvardare upplevde forlusten av sin partner
eftersom nya hotfulla situationer uppkom som inte tidigare funnits i vardagen (Bergman
et al., 2016; Bjorge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Landmark et al., 2013; Stokes
et al., 2012; Tyrell et al., 2019).

Anhorigvardares upplevelse av att behova stod och information

En 6kad kognitiv forsdmring innebar ett 6kat beroende av anhdrigvardaren, vilket
medforde ett storre behov av stéd (Clemmensen et al., 2019; Lethin et al., 2015; Stokes
et al., 2012). Anhorigvardare upplevde att vinner och grannar var ett vardefullt stod
eftersom det gav mojlighet till avlastning i vardagen (Lethin et al., 2015). Ytterligare
upplevde anhorigvérdare att stod frdn kommuner var vardefullt vilket innebar
varierande moten med andra individer i liknande situationer i form av demensforeningar
(Bjerge et al., 2019; Lethin et al., 2015). Informanterna beskrev att utbildningsprogram
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hade erbjudits vilket gav verktyg for hanteringen av de nya situationerna men dven att
informationen som tilldelats hjalpte till att skapa nya perspektiv och acceptans dver
omstandigheterna som rddde (Bjerge et al., 2019). Vidare upplevde anhdrigvirdare att
relationen med den demensdrabbade kunde bibehallas och vara fortsatt god genom att fa
stdd och hjilp av den formella virden. Niar vardagen beskrevs som besvirlig kinde
anhdrigvérdare en littnad att samtala med professionella yrkesutdvare vilket motiverade
till att fortsétta som vardare (Bjerge et al., 2019; Clemmensen et al., 2019; Lethin et al.,
2015). Dock upplevde anhorigvardare fortvivlan 6ver den knapphéndiga information
som gavs om stod vid demenssjukdomens borjan och att stddet inte kom forrdn
situationen i hemmet nddde en krispunkt (Lethin et al., 2015; Stokes et al., 2012; Tyrell
et al., 2019). Somliga anhorigvardare betonade den formella varden som
tillmotesgdende samt informativ om de tillgdngliga tjansterna medan resterande beskrev
det som en kamp. Vidare upplevde flera informanter att kampen berdrde hjalp bade for
anhdrigvardaren samt den demenssjuka (Bjorge et al., 2019; Lethin et al., 2015; Stokes
et al., 2012; Tyrell et al., 2019).

Flera informanter erkédnde att ndr vardagen blivit for fysiskt krivande soktes slutligen
behovet av hjdlp, viljan att erkdnna nederlag uppkom inte forens anhorigvardaren stod
infor en allvarlig situation for sin egen hélsa (Clemmensen et al., 2019; Landmark et al.,
2013; Lethin et al., 2015). Anhorigvardare upplevde att processen for att fa utokad hjélp
var anstringande och kinslor som ignorans och hjilploshet uppstod, da en uppenbar
brist pd samarbete fanns fran den formella varden (Lethin et al., 2015; Stokes et al.,
2012; Tyrell et al., 2019). Tre studier lyfte att stddet som erbjods saknade ett
personcentrerat forhéllningssatt samt uppfyllde inte parens faktiska behov (Landmark et
al., 2013; Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019).

Diskussion
Metoddiskussion

En styrka med att utfora en litteraturstudie ar att flera vetenskapliga studier binds
samman som resulterar i att ny kunskap kan formuleras. En svaghet med
litteraturstudien &r att det gors nya tolkningar pd det redan befintliga
forskningsresultatet, vilket kan leda till att texterna samt resultatet kan feltolkas
(Henricson, 2017).

Databaserna som anvéndes vid datainsamlingen var Pubmed och Cinahl. Bédda
innehaller omvéardnadsforskning (Forsberg & Wengstrom, 2016), vilket stirker
litteraturstudiens trovérdighet (Henricson, 2017). Mgjligheten att hitta relevanta artiklar
som svarar mot syftet okade genom att anvéinda mer &n en databas, vilket 6kar
trovirdigheten samt validiteten. Det kan ddremot vara en svaghet att endast anvédnda tva
databaser som det gjordes i detta examensarbete (Henricson, 2017). Enligt Ostlund
(2017) anses vetenskapligt material vara en farskvara, och dirmed begriansades
sOkningen till artiklar publicerade under de tio senaste aren. Att ha ett begransat
publikationsar kan ses som en styrka da enbart den senaste forskningen inom dmnet &r
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inkluderad (Henricsson, 2017). Samtliga resultatartiklar var skrivna pa engelska och har
saledes behovts dversittas till svenska. En svaghet som kan uppsta vid analysen av
engelska artiklar 4r om fOrfattarna inte har engelska som modersmal (Sandman &
Kjellstrom, 2018). Det foreligger en risk att materialet feltolkas, vilket saledes paverkar
sammanfattningen av resultaten. Dirav har artiklarna i studien dversatts med hjélp av
lexikon for att inte fa en felaktig dversittning. De vetenskapliga artiklarna som valdes ut
till resultatet var refereegranskade, vilket dr ett kannetecken for att vara bedomd som
vetenskaplig. Det stirker trovardigheten i examensarbetet (Henricson, 2017). I Pubmed
ar det inte mdjligt att anvinda sig av sokfiltret refereegranskad, och ddrmed har det
kontrollerats manuellt.

Artiklarna som anvéndes i studien var enbart av kvalitativ ansats som syftar till att
betona ménniskans upplevelser, men dven skapa mojligheten att sammanstélla
personens erfarenheter, synsétt och instdllning till livet (Henricson, 2017). En svaghet
med den valda metoden var svarigheten att faststdlla hur sanningsenligt informanterna
svarat, likasa om frdgorna som stdllts under intervjun ansetts vara krinkande alternativt
kéinsliga (Danielson, 2017). Alla valda resultatartiklar var skrivna av olika forfattare
vilket 6kade studiens trovirdighet samt dverforbarhet eftersom fenomenet tolkades fran
ett storre perspektiv.

Samtliga resultatartiklar har granskats enligt Carlsson och Eimans (2003)
granskningsmall, vilket stirker troviardigheten och palitligheten. For att dven stirka
reliabiliteten har artiklarna forst granskats individuellt, och sedan gemensamt har den
vetenskapliga kvaliten samt artiklarna analyserats for att f4 en korrekt bedomning
(Henricsson, 2017). Tva av resultatartiklarna bedémdes vara av grad 11, och de
resterande sex artiklar var grad I vilket pévisar att studierna var av hog kvalité (Carlsson
& Eiman, 2003). Subjektiva bedomningar av materialet har gjorts vilket sdledes kan ha
sankt trovardigheten. Handledare samt andra medstudenter har granskat resultatet och
kontrollerat att det svarar pd syftet, vilket stirker trovardigheten och bekriftelsebarheten
i studien (Henricsson, 2017).

Litteraturstudiens resultat innehaller upplevelser fran Sverige (3), Norge (2), Danmark
(1), England (1) samt Australien (1). Det stirker 6verforbarheten samt trovérdigheten da
artiklar frén fem olika ldnder pavisar liknande upplevelser av att varda en anhdrig med
en demenssjukdom (Henricson, 2017). En svaghet med detta &r att det involverar olika
sjukvérdssystem som i sin helhet kan vara svara att jimfora eller applicera pd svenska
forhallanden, eftersom synen pa omvardnad kan se olik ut beroende pé land
(Henricsson, 2017). Pa forhand togs beslutet att samtliga resultatartiklar skulle vara
godkénda av etiska kommittéer, vilket &r ett stéllningstagande som vidhallts genom
studiens ging. Samtliga resultatartiklar i studien diskuterar forskningsetik, och har blivit
godkédnda av etiska kommittéer.

14



Resultatdiskussion

Litteraturstudiens resultat pavisade att anhoriga kunde uppleva bade positiva samt
negativa aspekter av att varda en nirstdende i hemmet samt uppleva kidnslor som gliddje
och tillfredsstillelse men dven oro och angest (Bergman et al., 2016; Bjorge et al., 2019;
Clemmensen et al., 2019; Landmark et al., 2013; Lethin et al., 2015; Stokes et al., 2012;
Tatangelo et al., 2016; Tyrell et al., 2019). Resultatet stirks av Wingqvist et al., (2011)
som skriver att anhoriga kunde uppleva stress och instdngdhet men samtidigt kiinna
gladje och tillfredsstillelse (Winqvist et al., 2011). Detta bekréftas av Viélimaiki et al.
(2012) som skriver att ett kérleksfullt forhdllande med en kénsla av anknytning till sin
partner gav mening till anhdrigvéardares liv.

Anhorigvardare hittade nya strategier for att kunna upprétthalla relationen till sin
nérstdende som att finna olika aktiviteter dar bade den demensdrabbade och
anhdrigvardaren kunde njuta av, detta resulterade i en personlig utveckling hos samtliga
(Bergman et al., 2016; Bjerge et al., 2019; Tyrell et al., 2019). Vilmaki et al. (2012)
bekriftar detta och skriver att anhdriga som vardar nérstaende fick nya roller och levde
med ett kontinuerligt behov av anpassning vilket omfattade dagliga aktiviteter,
vérdgivares kénsloliv samt den fysiska instillningen. Anhoriga fick nya
ansvarsomraden och blev ansvariga for de dagliga uppgifterna i familjen samt hjdlpte
och vardade sina demensdrabbade. Genom skapandet av aktiverande uppgifter ville
anhdrigvardare behélla den demensdrabbades minne och den funktionella formégan
(Vilimaiki et al., 2012), vilket &ven omvérdnadsteoretikern Tom Kitwood ansdg vara
viktigt eftersom sjukdomen péverkar hjarnans forméagor (Edvardsson et al., 2020).
Gemensamt for studierna dr att anhdrigvardare fann nya strategier for att kunna
utvecklas men dven klara av vardagen med den demensdrabbade. Detta stirks
ytterligare av Skovdahl & Edberg (2020) som skriver att meningsfulla aktiviteter eller
olika sysselsittningar utifrdn den demensdrabbades 6nskemal kan forbéttra vilmaendet.
Det kan dven det bidra till en mening i vardagen eller kidnslan av sammanhang (Hedman
& Hellstrom, 2020). En viktig faktor for bdde den demensdrabbade samt
anhorigvardaren menar Viliméki et al. (2012) var fysisk ndrhet i olika former, dessutom
beskrev anhdrigvardare att de skapat en ny kreativ sida att 16sa problemen (Valimaki et
al., 2012). Hedman & Hellstrom (2020) stirker resultatet och skriver att det finns
positiva identitetsfordndringar hos anhdrigvérdare som upplevelsen av att vixa som
ménniska och att klara av nya uppgifter. Tom Kitwood betonade vikten av
personcentrerad vard for demenssjuka och forklarade att personer som lider av
sjukdomen fortfarande har kvar utbytet av relationer, upplevelser och sinnesintryck.
Trots sjukdomen har demensdrabbade kvar behovet av att kénna kérlek och
uppskattning (Edvardsson et al., 2020). Det dr ddrmed av vikt att personcentrerad vard
tillampas for att kunna stédja men dven bidra till en béttre relation till anhorigvardaren
och den demensdrabbade.

Anhorigvardare fann det betydelsefullt att anvénda copingstrategier i hanteringen av de
svéra situationerna, men dven minska konflikter och lidandet for det egna
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vélbefinnandet (Tatangelo et al., 2016). Brattberg et al. (2008) starker detta och skriver
att copingstrategier syftar till att férdndra situationen men @ven att kontrollera stressade
kénslor, olika copingstrategier dr varierande effektiva och leder till anpassning beroende
pa typen av pafrestande livshindelse som intraffat (Brattberg, 2008). Papastavrou et al.
(2011) starker detta och skriver i en studie att anhdriga som vardade nirstdende med
demens hittade bra strategier for att kunna hantera svéra situationer eller problem som
kunde uppsté. Vidare menar Papastavrou et al. (2011) att positiva hanteringsstrategier
dampar belastningens paverkan pd depression men dven hanteringen av
beteendefordndringarna som kunde framkomma hos den demensdrabbade (Papastavrou
et al., 2011). Det kan tolkas som att samtliga anhoérigvardare upplevde ett forbéttrat
vialméende nér nya l6sningar underléttade vardagen. Vilimaki et al. (2012) skriver att
anhorigvardare hade ett aktivt sokande av nya véigar samt strategier for att dva samt
forbéttra varden till deras nirstaende med demens (Viliméki et al., 2012).

Resultatet visade att flera anhorigvardare hade manga sdmnlosa nétter utan vidare
vidtagna atgirder samt den stdndiga rddslan och oron ver den framtida bortgdngen for
den demensdrabbade fanns (Clemmensen et al., 2019). Detta stirks av Lewis et al.
(2014) som skriver att anhorigvardare var kdnsloméssigt utmattade med somnldsa nitter
och nadde till slut en krispunkt med insikten att det vardagliga livet inte lingre
fungerade (Lewis et al., 2014). Hedberg & Hellstrom (2020) skriver att nér den
demensdrabbades stéindiga behov av att ha sin anhdrigvérdare till hands 6kar kan det
leda till en pafrestning hos anhoriga som kan skapa kénslan av att vara bunden. Det
framkommer tydligt att anhoriga som vardar en nérstaende har uppvisat forhdjda
stressnivaer som bidrar till forsdmrad somn. Orsakerna till stress var till exempel
riddslan for nédrstdendes dod och rollfordndringar som innefattar mer ansvar (Hedman &
Hellstrdm, 2020). Detta stirker ytterligare tolkningen att anhorigvardare inte beaktar
den egna hilsan lika mycket efter ndrstdendes sjukdomsdebut. Szebehely et al. (2014)
betonar att psykisk och fysisk dverbelastning dr vanliga risker som forekommer vid
rollen som anhorigvardare och att bristen pa tid for fritid samt umgénge 4r en
bidragande faktor till ohdlsan. Tidigare forskning har visat att anhdriga som vardar sina
nérstdende i stor omfattning har simre hélsa &n andra, vilket kan leda till sjukdom och
sjukskrivning (Szebehely et al., 2014).

Flera anhorigvardare kénde sig fangslade i hemmet och upplevde att den
demensdrabbade hamnade i en beroendestdllning vilket skapade en kdnsla av ensamhet
och isolering (Bergman et al., 2016; Bjerge et al., 2019; Landmark et al., 2013). Lewis
et al. (2014) bekriftar detta och skriver att anhdrigvardare upplevde oro dver att stindigt
vara instingd i den vardande rollen samt kénslan av att vara bunden till sin partner
emotionellt, mentalt men dven fysiskt. Detta ledde till att flera anhdriga Gvervégde att
avsluta sina egna liv som en potentiell utvédg frin det stindiga lidandet (Lewis et al.,
2014). Detta tolkas som att kdnslan av isolering var ytterst anstrdngande for
anhdrigvérdare.
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Resultatet visade att ndr vinner alternativt narstdende inte kom och hélsade pa
forstirktes kdnslan av isolering samt ensamhet, anhdrigvérdare upplevde att moten med
nérstdende eller vanner innebar en kort paus fran den belastade vardbordan (Tatangelo
et al., 2016). Shanley et al. (2011) stdrker detta och skriver att anhdrigvardare inte hade
tid eller energi att bedriva intressen eller aktiviteter utanféor hemmet. Samtliga upplevde
att flertal vinner samt familj hade svarigheter att hantera situationen vilket bidrog till
distans fran bade anhorigvardare samt den demensdrabbade. Det skapade en kénsla av
ensamhet hos manga anhoriga (Lockeridge et al., 2012; Shanley et al., 2011). Resultatet
kan tolkas att anhorigvardare uppskattade att traffa vanner och familj men att tiden inte
rickte till.

Samtliga anhorigvardare kunde uppleva oro och en riddsla vilket medforde angest av att
exempelvis ldmna sin nérstdende hemma (Bjerge et al., 2019; Lethin et al., 2015;
Tatangelo et al., 2016; Tyrell et al., 2019). Ragneskog et al. (2013) stérker detta och
skriver att pafrestningarna som finns hos anhoriga ér starkt knutet till stress,
overbelastning och utmattning. Den enorma arbetsbérdan som anhdrigvardare upplevde
forknippades vanligen med édngslan, oro, skuld och isolering (Ragneskog et al., 2013).
Vidare kan det uppfattas som att anhorigvardarnas hélsa forsimras genom den belastade
vérdrollen. Detta starks ytterligare av Gillies et al. (2011) dér det framkommer att
anhdriga som vardade nérstdende hade svért att [dimna demensdrabbade ensamma under
en langre tid for att kunna umgas med vénner eller att utfora olika aktiviteter (Gillies et
al., 2011). Anhdrigvardare ér standigt involverade i tidskrdvande vard med mycket
overvakning (Ragneskog et al., 2013). Anhorigvéardare kunde kénna sig tvingade att
utdova mindre tid eller avsluta yrkeslivet for att 4gna mer tid at den demensdrabbade. De
upplevde dven forlusten av det sociala livet, som att utfora aktiviteter eller tid for
umginge (Edberg et al., 2020). Reflektionen kring resultatet dr att anhorigvardare har
begrinsat socialt liv med oformégan att [dmna den demensdrababde ensam hemma.

Anhorigvardare upplevde brist pd information frén den formella varden och att stodet
uppkom nér anhoriga natt en krispunkt i hemmet (Lethin et al., 2015; Stokes et al.,
2012; Tyrell et al., 2019). Studiens resultat stirks av Laparidou et al. (2018) som skriver
att anhoriga upplevde att behovet av information behdvdes och att vardpersonalen
bekriftade att ytterst lite information om sjukdomen férmedlades till anhérigvardare
(Laparidou et al., 2018). Flera studier visade att anhdrigvardare upplevde att det var stor
brist pa stod och hjélp frdn den formella varden (Gillies et al., 2011; Laparidou et al.,
2018; Wingqvist et al., 2011). Resultatet lyfter fram vikten av stod och hur stort behov
anhdorigvardare har av att fi tillgang till information.

Litteraturstudiens resultat visade att anhorigvéardare upplevde att stod fran kommuner
var vérdefullt i form av hjdlp i hemmet eller mdten med demensforeningar. Flera
upplevde stor anstrdngning av att f4 vird och ett upprepat motstdnd, samt bristen av
personcentrerad vard (Lethin et al., 2015; Stokes et al., 2012; Tyrell et al., 2019).
Socialstyrelsen (2010) stirker detta och skriver att stodet till anhoriga behover utvecklas
och att kommuner behdver dverviga behovet av resurser vilket skulle hjilpa
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anhorigvardare ytterligare (Socialstyrelsen, 2010). Edberg et al. (2020) forstérker detta
och skriver att nér sjukdomen progredierar véxte behovet av praktisk hjdlp och anhériga
onskade bittre information samt stdd i samband med sjukdomen men @ven rad och
bekriftelse (Edberg et al., 2020). Det kan tolkas som att upplevelsen av stdd var bade
positiv och negativ, samt att det finns ett tydligt behov av forbattringsarbete. Edberg et
al. (2020) skriver att anhdriga dnskade goda relationer med véardpersonal samt mer
personcentrerad vard vilket kunde bidra till en minskning av anhorigas belastning och
ytterligare depression (Edberg et al., 2020). Wingvist et al. (2011) skriver att bristen pé
information samt stod kunde leda till osékerhet frdn anhérigvardare om hur de ska varda
men kunde dven leda till kénslor som ensamhet och utanforskap (Winqvist et al., 2011).
Det framkommer dven tydligt i Gillies et al. (2011) dér anhdriga upplevde forvirring
kring sjukdomen och deras nérstiende som drabbats (Gillies et al., 2011).
Anhorigvardare behover ett utvecklat stod och ldmpligare information for att med storre
sdkerhet kunna anta vardarrollen samt ge den demensdrabbade en god omvérdnad.

Konklusion och implikation

Litteraturstudiens resultat visar pa bade positiva samt negativa upplevelser av att virda
en nérstdende med demens i hemmet. Det var viktigt for anhdrigvardare att fortsatta
vara delaktig i den demensdrabbades liv trots forandrade livssituationer. Resultatet visar
dven att anhdrigvirdare upplevde en personlig utveckling genom att hitta nya strategier
som kunde minska lidandet hos anhoriga. Det framkommer tydligt att bristen pa
information och kunskap om sjukdomen var en bidragande faktor till oro.
Anhorigvardare upplevde sig vara bundna i sin vardande roll och att stod fran
nérstdende samt den formella varden hade minskat lidandet. Behovet av avlosning och
stod dr betydelsefullt for att forhindra anhorigvéardare att drabbas av ytterligare
hélsoproblem som den belastade véardrollen kan medfora.

Litteraturstudien visar pa att det finns ytterligare behov av forskning inom omradet.
Anhoriga upplever stress over nya krav, sorg over livssituationen och en stidndig oro for
den demensdrabbade. Bristande kunskap och information kring demenssjukdomar kan
vara en orsak till den osdkerhet samt oro som anhérigvardare upplevde, vilket ger skél
till vidare forskning. Legitimerade sjukskoterskor bor 4 kunskap och en inblick i
anhdrigvardares situation, for att kunna bidra med information om innebdrden av
vardandet samt for att kunna ge stdd till anhorigvardare. I studiens resultat uppgav
anhdrigvardare att vinner och bekanta inte besokte lika ofta efter demenssjukdomens
debut, vilket tyder pa att kunskapen kring demenssjukdomar &r bristféllig i samhéllet.
Vidare forskning pa hur information och vetskap om sjukdomen ska né ut till det
allménna &r nddvéndig for att individer inte ska uppleva radsla eller okunskap gentemot
demensdrabbade. Anhorigas upplevelser av vardandet i hemmet &r en lika viktig aspekt
som bor forskas vidare pa, for att kunna utveckla stddet och informationen som ges till
anhdrigvérdare i borjan av deras nya roll. Det dr dven betydande for att gora
upplevelsen mer positiv for anhorigvardarna och for att minska konsekvenserna som
vérdandet kan medfora. Sjukskdoterskeutbildningen bor inte enbart fokusera pa sjdlva
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demenssjukdomen, utan bor dven ta in aspekter som berdr anhoriga och hur sjukdomen
paverkar dem.
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Tabell 1: Sokordsoversikt

BILAGA A

Sokord PubMed CINAHL
Demens Dementia Dementia
Erfarenhet Experience Experience
Hemsjukvard eller vard i hemmet Home nursing or home care
Familj Family Family
Anhoriga Relatives Relatives

Kwvalitativ studie

Qualitative study

Qualitative study

Anhérigvardare

Family caregivers

Partners

Partners




Tabell 2: Sokhistorik

BILAGA B

Datum

Databas

Sokord/Limits/
Boolska operatorer

Antal
traffar

Lasta
abstrakt

Granskade
artiklar

Resultat
artiklar

211011

Cinahl

Dementia AND
experience AND h
ome nursing or home
care AND family
caregivers
Avgréansning: 10 ar,
refereegranskat

86

86

210920

Cinahl

Dementia AND
experience AND
relatives AND
qualitative study AND
family

Avgréansning: 10 ar,
refereegranskat

66

15

210920

Cinahl

Dementia AND
experience AND home
nursing or home care
AND relatives AND
qualitative study
Avgréansning: 10 ar,
refereegranskat

29

211011

PubMed

Dementia AND family
caregivers AND
family AND
experience AND
qualitative study
Avgréansning: 10 &r

455

300

210920

PubMed

Dementia AND
partners AND
experience AND
relatives
Avgréansning: 10 &r

153

50




BILAGAC

Tabell 3: Artikeloversikt

Artikel 1

Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Resultat/Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

Bergman, M., Graff, C., Eriksdotter, M., Fugl-Meyer, K. S. & Schuster, M.
(2016). The meaning of living close to a person with Alzheimer disease.
Medicine, Health Care and Philosophy, 19(3), 341-349. doi: 10.1007/s11019-
016-9696-3

Sverige
Pubmed

Syftet var att undersoka makars livskvalitét nér deras partner diagnostiseras med
Alzheimer sjukdom med fokus pa makarnas upplevelse.

Kwvalitativ metod med fenomenologisk analys.

Tio makar som tog hand om en demenssjuk deltog i studien. Fem kvinnor och
fem maén.

Den forsta forfattaren genomforde alla intervjuer, som varade mellan 60- 95
mninuter. Intervjuerna spelades in. Intervjuaren anvinde en konversationsmetod
som gor att bade intervjuaren och den intervjuare héller sig till forskningsfragan.
Alla intervjuer innehdll samma forsta frdga och nagra undersokande fragor.

Intervjuerna transkriberades ordagrant och aspekter av icke verbal
kommunikation sdsom pauser och suckar dokumenterades. Texterna lastes och
aterlastes av den forsta och sista forfattaren och mojliga tolkningar diskuterades
under hela analysprocessen. Analysen ledde till underteman vilka kombinerades
till till teman.

Néamner inget om detta.

Analysen resulterade i fyra teman vilka ar: upplevelsen av att vara begransad,
upplevelsen av att vara utvecklad, upplevelsen av att vara ensam och den
tvetydiga upplevelsen av att vara tillsammans.

Slutsatsen é&r att livet fordndras for makar nér en av dem diagnostiseras av
Alzheimer sjukdom och att vardpersonal kan underlétta for anhorigvardaren
genom att hjélpa dem att hitta strategier for att hantera deras kénslor. Resultatet
visar vikten av att uppmérksamma anhorigvéardare och hjilpa dem for att ge tid
till &terhdmtning och egentid.

81%, grad I



BILAGAC

Artikel 2

Referens Bjerge, H., Szteren, B., & Ulstein, I. D. (2019). Experience of companionship
among family caregivers of persons with dementia: A qualitative study.
Dementia, 18(1), 228-244. https://doi.org/10.1177/1471301216666172

Land Norge

Databas Pubmed

Syfte Syftet var att undersoka hur anhorigvardaren uppfattar kvaliteten pa relationen
till en néra familjemedlem nér den diagnostiserats med en demenssjukdom.

Metod: Kwvalitativ metod med ett hermeneutiskt forhallningssétt.

Urval 15 personer deltog i studien, 11 kvinnor och fem mén.

Datainsamling Intervjuerna genomfordes fran april till juni 2013. En intervjuguide anvéndes
dar fokus var pa de intervjuades erfarenheter relaterade till vardsituationen och
forandringar som uppstétt i relationen. Intervjuerna var semistrukturerade och
varade mellan 20-85 minuter.

Dataanalys Intervjuerna transkriberades, och tolkades av ett datorprogram for att underlétta
organiseringen av kodning. De transkriberade texterna léstes noggrant flera
génger for att skapa ett helhetsintryck, och sedan omformulerades uttalanden for
att sammanfatta beskrivningar som de intervjuade har gett. Alla forfattare
diskuterade texttolkningen och beskrivningarna, for att ta fram teman.

Bortfall Néamner inget om det.

Resultat/Slutsats | Resultatet gav fyra underkategorier vilka var: erfarenhet av forlust och
ensamhet, erfarenhet av kommunikationsfordndringar, erfarenhet av
rollférandring och erfarenhet av omtidnksamhet och hanteringsstrategier.
Slutsatsen visade att anhorigvardarna uppfattar sig ha en bra relation med den
demensdrabbade, men att de kénner stor sorg och ensamhet dver situationen.
Trots de vill de fortsdtta varda, men att de sorjer relationen.

Vetenskaplig 77%, grad 11
kvalitet



BILAGAC

Artikel 3

Referens Clemmensen, T. H., Busted, L. M., Seborg, J., & Bruun, P. (2019). The family’s
experience and perception of phases and roles in the progression of dementia: An
explorative, interview-based study. Dementia (14713012), 18(2), 490-513.
https://doi- org.ep.bib.mdh.se/10.1177/1471301216682602

Land Danmark

Databas PubMed

Syfte Syftet var att undersoka hur anhoriga upplever utmaningarna i vardagen under
utvecklingen av demenssjukdomen, fran de forsta tecken pa demens till minst
sex manader efter att personen har flyttat till en vardinréttning.

Metod: Kvalitativ metod med en kvalitativ innehallsanalys.

Urval 14 deltagare deltog i studien.

Datainsamling Datainsamlingen gjordes mellan 15 juni, 2014 - 15 augusti, 2014. Intervjuerna
var semistrukturerade och dppna fragor stilldes for mojligheten att stélla
foljdfragor. Intervjuerna varade i 45-75 minuter och alla intervjuer
ljudinspelades och transkriberades.

Dataanalys Resultaten &r tolkade enligt metoden Elo och Kyngis, vilket dr en kvalitativ
innehéllsnalays som anvinds nér kunskap om ett fenomen ar otillrécklig eller
fragmenterad. Transkriptionen léstes igenom noggrant av de tre forsta
forfattarna, for att fa en overblick innan kodning tillimpades for att finga och
beskriva de vérdefulla aspekterna som fanns av innehéllet. Genom att
sammanstélla analysprocessen kunde teman och underkategorier utvecklas.

Bortfall Anges ¢j.

Resultat/Slutsats | Tvi arketyper av sléktingar kunde identifieras vilka var den skyddande
slaktingens roll, och den avgorande sldktingens roll. I alla intervjuer framkom
dessa roller, och de kom naturligt fran omsténdigheterna. Studien visade att
anhdriga véxer in i sina roller genom demensens faser, och att faserna upplevs
enligt den roll som den anhoériga har i familjen. Vidare visade studien att
anhdriga upplever utmaningar under hela demensprogressionen och att de méste
anpassa sig till dessa forédndringar och forluster.

Vetenskaplig 81%, grad I
kvalitet



Artikel 4

Referens

Land
Databas
Syfte

Metod:

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Resultat/Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

BILAGAC

Landmark, B. T., Aasgaard, H. S., & Fagerstrom, L. (2013). “To Be stuck in It—I
Can’t Just Leave”: A Qualitative Study of Relatives’ Experiences of Dementia Suffers
Living at Home and Need for Support. Home Health Care Management & Practice,
25(5), 217-223. https://doi.org/10.1177/1084822313487984

Norge
Cinahl

Syftet var att beskriva anhorigas erfarenheter av att varda och stddja personer med en
demenssjukdom i hemmet, och att fa fram anhdrigas behov av hjilp och stdd.

Kwvalitativ metod med en kvalitativ innehéllsanalys.

10 personer deltog i studien, varav atta var kvinnor och tvd mén.

Datainsamlingen gjordes genom tva fokusgruppsintervjuer dir forsta gruppen bestod av
4 personer och andra gruppen av 6 personer. Fem teman utvecklades infor intervjuerna
for gruppen att diskutera. Det fanns tvad moderatorer med pé intervjun. Den ena ledde
intervjun och sag till att deltagarnas erfarenheter kom fram, den andra assisterade och
observerade. Intervjuerna varade i tva timmar.

Direkt efter intervjun pratade moderatorerna om intervjun och dess intryck av
processen och om innehallet i konversationerna. Intervjuerna transkriberades. De
ansvariga forskarna léste igenom materialet och komprimerade langa meningar till
kortfattade meningar. De sammanfattade koder med liknande material till kategorier,
och slutligen kondenserades meningsfulla fynd fran analysen till huvudkategorier och
underkategorier.

Tva personer dok inte upp pa forsta fokusgruppintervjun.

Resultatet presenteras i tre kategorier vilka ar “Atf fastna i det- jag kan bara inte
ldmna”, “Det angriper ens vdrdighet” och “Kdnsla av maktloshet i forhdllande till
fragmentering av relationer inom hemsjukvdrden”.

Slutsatsen visade att anhorigas vardborda och kénsla av maktloshet kan atgdrdas genom
en bedémning av deras situation av hemsjukvarden och genom att skraddarsy
bistandsinsatser utifran individuella behov. Studien visade &ven att for att forebygga
hélsoproblem och stress for anhoriga kravdes att atgérder vidtas tidigt under
sjukdomsforloppet samt att vardinsatserna skulle tillgodose hela familjens behov.

85%, grad I



BILAGAC

Artikel 5

Referens Lethin, C., Hallberg, I. R., Karlsson, S. & Janlov, A-C. (2015). Family caregivers
experiences of formal care when caring for persons with dementia through the process
of disease. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 30(3), 526-534.
https://doi.org/10.1111/scs.12275

Land Sverige

Databas Cinahl

Syfte Syftet var att undersdka anhdrigvéardares upplevelser av formell vard vid av en
nérstaende med demenssjukdom genom sjukdomsforloppet.

Metod: Kvalitativ metod med en innehallsanalys.

Urval 23 makar och vuxna barn till en néirstdende med demens deltog i studien. Av dessa
deltagare var det 13 kvinnor och 10 mén.

Datainsamling Data samlades in i Oktober 2011 genom fyra fokusgrupper, med 4-7 deltagare per
grupp. Intervjuerna varade mellan 124-140 minuter. En intervjuguide anvindes med
fragor om vardgivarnas erfarenheter av formell vérd i samband med vérd i hemmet.
Intervjuerna spelades in och transkriberades ordagrant.

Dataanalys Intervjuerna analyserades med en innehéllsanalys enligt beskrivning av Graneheim &
Lundman. Inledningsvis ldste den forsta forfattaren varje intervju ett flertal ganger for
att fa en helhetsbild. Likheter identifierades och méarktes med koder, som
kondenserades till underkategorier. Medforfattarna granskade intervjuerna och
diskuterade underkategorierna, kategorierna och teman tills de var enade.

Bortfall Néamner inget om detta.

Resultat/Slutsats | Studien visar att ndr en familjemedlem tvingas bli anhérigvardare sd édndras hela
livssituationen, vilket kréver individanpassat stod av formell vard. Demensdiagnosen
blir forsta steget in i rollen som anhérigvéardare, och det finns ett stort behov av att vara
forberedd och ha information om demenssjukdomen for att kunna hantera situationen.
Slutsatsen &r att den formella varden bor finnas som stod tidigt i sjukdomsforloppet for
att underlétta vardagen for de anhdriga. Insatserna frén den formella varden bor
fokusera pé att underlétta for den anhorigvardaren och sdkerstélla deras vilbefinnande.

Vetenskaplig 75%, grad 11
kvalitet
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Artikel 6

Referens Tatangelo, G., McCabe, M., Macleod, A. & You, E. (2016). “I just don’t focus on my
needs.” The unmet health needs of partner and caregivers of people with dementia: A
qualitative study. International Journal of Nursing Studies, 77(2018) 8-14.
https://doi.org/10.1016/1.ijnurstu.2017.09.011

Land Australien
Databas Pubmed

Syfte Syftet var att undersoka och jimfora hilsobehovet hos partners och barn till &ldre med
demens, inklusive de hinder som kan upplevas for att méta den demensdrabbades
behov.

Metod: Kvalitativ metod med en tematisk analys.

Urval 24 vardare deltog i studien. Av dessa var 12 anhorigvardare, varav 4 var mén och atta
kvinnor. De 6vriga 12 som intervjuades var slékt till personen med demensdiagnos.

Datainsamling Semistrukturerade intervjuer anvindes, som var baserade pa litteratur samt rad fran
vardpersonal. Intervjuerna genomfordes i hemmet, och varade i cirka 60 minuter.
Intervjuerna filmades med deltagarnas samtycke, och transkriberades ordagrant.

Dataanalys Transkriptionerna analyserades systematiskt med hjélp av en tematisk analysmetod.
Metoden involverade flera steg for att identifiera, analysera och rapportera monster
eller teman inom data. Forskarna ldste om materialet ett flertal ganger for att bli
bekanta med det dvergripande innehéllet, och under tiden antecknades potentiella
koder. Under andra fasen av analysen anvéndes en induktiv metod dir kodningen var
starkt kopplad till datan. Slutligen undersoktes koderna av alla tre forskare for att bilda
teman och kategorier.

Bortfall Néamns e;j.

Resultat/Slutsats | Fem teman identifierades utifrdn materialet fran intervjuerna. Forsta temat
representerade vardgivarnas dvergripande beddmning och uppfattning om deras
allména hilsobehov. Resterande teman representerade de viktigaste aspekterna av
vardgivarnas hélsobehov.

Slutsatsen av studien visade att vardgivarna har betydande otillfredsstéllande behov nér
det géller att ta itu med sin hélsa och att dessa dr sammanlénkade mellan olika omraden
och kan vara olika for partners och de dvriga sldktingarna. Insatser frdn varden som
involverar hélsofrimjande aktiviteter bor fokusera pé de individuella behoven och
hinder som anhérigvérdare kan ha.

Vetenskaplig 84%, grad I
kvalitet
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Artikel 7

Referens Tyrrell, M., Hilleras, P., Skovdahl, K., Fossum, B., & Religa, D. (2019). Voices of
Spouses Living with Partners with Neuropsychiatric Symptoms Related to Dementia.
Dementia (14713012), 18(3), 903-919. DOI: 10.1177/1471301217693867

Land Sverige
Databas Pubmed

Syfte Syftet var att beskriva makarnas upplevelser av att leva med en partner som har
utvecklat neuropsykiatriska symtom relaterat till demenssjukdomen.

Metod: Kvalitativ metod med en innehallsanalys.

Urval Fjorton personer deltog i studien.

Datainsamling Varje intervju startade med en kort introduktion till NPI-frageformuldret. Efter att
deltagarna har fatt svara pé frageformuldret genomfordes semistrukturerade intervjuer
baserade pa en forutformad intervjuguide. Totalt sex av de 14 intervjuer som
genomfordes spelades in for transkription och analys. Forskaren bad om tillstand om att
spela in de andra &tta intervjuer som gjordes, men deltagarna valde att avst fran
inspelning pé grund av personliga skél som inte avslgjades.

Forskaren antecknade under alla intervjuer, och intervjuerna tog totalt mellan en och tre
timmar. Det var den forsta forfattaren som genomforde och transkriberade alla
intervjuer.

Dataanalys De sex intervjuer som spelades in transkriberades ordagrant direkt efter intervjun. En
innehéllsanalys anvéndes, bade latent och manifest for att analysera den insamlade
datan. Forskaren som genomforde intervjuerna ldste det transkriberade materialet ett
flertal ganger for att att fa en djupare forstaelse for fenomenet som undersoktes.
Analysprocessen var inspirerad av Graneheim och Lundman med ett cykliskt
forhallningssitt. De teman som framkom under analysprocessen dr resultatet av den
underliggande betydelsen av hela processen och konstruerades av underteman.

Bortfall Totalt 21 personer erbjods att vara med i studien. Fyra personer avbdjde, en person ville
inte delta efter samrdd med sin partner, en person bodde inte tillsammans med sin
partner ldngre och en person var inte tillgdnglig langre efter forsta kontakten.

Resultat/Slutsats | Resultatet ledde till 13 kategorier, fem underteman och ett Gvergripande tema vilket var
Att leva pa grdnsen utan stod och tid for sig sjdlv.
Studien pavisade att stod som erbjuds till personer med demens och till deras partner
bor ha ett personcentrerat forhallningssatt som uppfyller individuella behov. P& grund
av att personen som lider av demens dven upplever neuropsykiatriska symptom kan
deras sdkerhet dventyras nér de bor i hemmet, vilket kréver en stérre medvetenhet i
samhdllet for att 6ka deras vélbefinnande.

Vetenskaplig 83%, grad I
kvalitet
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Referens

Land
Databas

Syfte

Metod:

Urval

Datainsamling

Dataanalys

Bortfall

Resultat/Slutsats

Vetenskaplig
kvalitet

BILAGAC

Stokes, A. L., Combes, H. & Stokes, G. (2014). Understanding the dementia diagnosis:
The impact on the caregiving experience. Vol /3(1) 59-
78. https://doi.org/10.1177/1471301212447157

England
Pubmed

Syftet var att undersdka hur anhorigvardaren begriper demenssjukdomen och hur det
paverkar deras erfarenheter som vardgivare. Studien hjdlper till att svara pa frdgorna
“vilken information ges till partners efter demensdiagnosen”, “Hur forstér partnerna
demensdiagnosen”, “hur hjélper information och stéd fore och efter diagnosen att forsta
tillstandet och forbereda sig for sin roll som anhdrigvardare”.

Explorativ kvalitativ metod med fenomenologisk analys.

I undersokningen deltog tio partners, varav sex deltagare var kvinnor och fyra mén.

Semistrukturerade intervjuer genomfordes for att sakerstilla en diskursiv men guidad
process. Varje intervju borjade med en kort introduktion som indikerade att forskaren
var intresserad i deltagarnas erfarenheter av att fa besked om en demensdiagnos och for
att fa tillgéng till relevant information.

Intervjuerna varade mellan 50 minuter och tva timmar. Samtliga intervjuer
ljudinspelades och transkriberades.

En analytiker lyssnade pé varje ljudinspelning fran alla intervjuer for att kontrollera
nogrannheten samt for att granska tonen i varje intervju. Varje transkript léstes, samt s&
spelade forskaren in sina tankar for att fanga forsta intrycket av texten. Teman vixte
fram under processen som ledde till utveckling av underteman. Teman jimfordes sedan
mellan transkriberingarna for att f4 fram en sammanstilld tabell med huvudteman som
var relevant for alla intervjuade. Slutligen ldstes de ursprungliga texterna aterigen for
att sékerstdlla att tolkningarna och de teman som grundats stimde dverens med de
intervjuades beréttelser.

Néamns e;j.

Fyra huvudteman med 12 underteman framkom frén analysen. De fyra huvudteman var
brist pd information, personlig forstdelse, samhdllsforstaelse och ihdllande stigma samt
brist pa samarbete.

Studien belyser vikten av att anhorigvardaren har forstielse for diagnosen samt
tillstandet som den demensdrabbade personen befinner sig i, for att minska osékerhet
och negativa kénslor mot personen med demensdiagnosen. Studien betonar dven vikten
av att anhdrigvardaren tillhandahéller detaljerad information om diagnos och prognos
med betoning pé beteendemissiga och psykologiska manifestationer av tillstandet.
Slutsatsen belyser behovet av fortsatt stod, bade professionellt stod sdsom en
kontaktperson for att f& information, men &ven praktiskt stod i hemmet for att
anhorigvardaren ska kunna hantera kraven som tillkommer rollen.
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