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Sammanfattning

Bakgrund: Demens forvantas dka i Sverige, cirka 130 000-150 000
personer lider idag av demens och 20 000—25 000 nya personer insjuknar
arligen. Anhorigvardare har en avgorande roll for patienter med demens,
och deras behov av adekvat std ar av yttersta vikt. Stodet till anhoriga ar i
nuldget ej tillrackligt. Att belysa deras situation skulle kunna ge
sjukskoterskor 6kade kunskaper om demens och forbéttra stodet till
patienter och deras anhoriga, samt att anpassa varden efter deras unika
behov. Syfte: Att belysa anhorigas upplevelser av att varda en narstaende
med demens. Metod: En allman litteraturstudie, bestaende av fem
kvalitativa och fyra kvantitativa artiklar samt en studie med mixad metod.
Resultat: Demenssjukdom innebar ett kravande ansvar for anhérigvardare.
Bristande kunskap om symtom leder till att varningssignaler forbises.
Forutom det yttre stodet kravs mer hjalp for att lindra vardansvaret.
Omsesidighet och forberedelse minskar anhérigvardares stress. Tidig
intervention och utbildning &r viktigt for att forbattra situationen for bade
patienter och deras familjer. Konklusion/implikation: Studien belyser det
akuta behovet av omfattande stod for de anhdriga vardarna. Anhorigstod
kraver inte bara medicinsk expertis utan &ven ett kdnsloméssigt stodsystem.
Att erbjuda stod ar betydande for att minska den fysiska och psykiska
belastningen pa de anhoriga.
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Abstract

Background: Dementia is expected to increase in Sweden, approximately
130,000-150,000 people suffer from dementia today and 20,000-25,000
new people become ill annually. Carers have a crucial role for patients with
dementia, and their need for adequate support is of the utmost importance.
Support for relatives is currently insufficient. Elucidating their situation
could provide nurses with increased knowledge about dementia and
improve support for patients and their relatives, as well as adapting care to
their unique needs. Aim: To shed light on relatives' experiences of caring
for a loved one with dementia. Method: A general literature study,
consisting of five qualitative and four quantitative articles and a mixed
method study. Results: Dementia entails a demanding responsibility for
family caregivers. Lack of knowledge about symptoms leads to warning
signs being overlooked. In addition to external support, more help is
required to alleviate the care responsibilities. Reciprocity and preparation
reduce caregiver stress. Early intervention and education are important to
improve the situation for both patients and their families.
Conclusion/implication: The study highlights the urgent need for extensive
support for family caregivers. Family support requires not only medical
expertise but also an emotional support system. Offering support is
important in reducing the physical and psychological burden on the
relatives.
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Inledning

Det finns cirka 130 000—150 000 personer med demens i Sverige
(Socialstyrelsen, 2017). Forskning visar att nyinsjuknade uppskattas till
cirka 20 000-25 000 personer om aret. Demenssjukdomarna forvantas
dessutom 6ka kraftigt (Socialstyrelsen, 2017; WHO, 2021). Demens ar en
neurologisk sjukdom som orsakas av skador i hjarnan och resulterar i olika
kognitiva och beteendemaéssiga forandringar (Cerejeira et al, 2012; ladecola
et al, 2019). Vanliga symtom inkluderar minnesforlust, svarigheter med
planering, utférande av dagliga aktiviteter, forsamrad formaga i sprak,
tidsuppfattning och orientering. Personer med demens kan ocksa uppleva
oro, nedstamdhet och forandrat beteende. Sammantaget leder symtomen till
att personen har svart att klara sig sjalvstandigt utan stéd fran omgivningen
(Cerejeira et al, 2012; ladecola et al, 2019).

Familjer som konfronteras med demenssjukdom behdver ofta omstrukturera
hela sin livsstil och anta nya roller for att hantera vardagen (Smith et al,
2022). Néar nagon i familjen blir anhérigvardare for en person med
demenssjukdom forandras den tidigare fungerande familjens dynamik och
etablerade rutiner. Anhdriga spelar en central roll i varden av personer med
demens, vilket innebér att de ofta behover ge personlig omvardnad och att
relationerna inom familjen forandras pa grund av den 6kade bordan
(Brodaty & Donkin, 2022; Smith et al, 2022). Att vara anhorig till en person
med demenssjukdom ar en betydande utmaning (Brodaty & Donkin, 2022;
Smith et al, 2022). Overgangen till att bli anhorigvardare kan medfora
lidande, sarskilt da sjukdomen inte gar att bota. Anhoriga upplever ofta egna
besvar sarskilt makar till personer med demens pa grund av att de sjélva har
aldersrelaterade problem som till exempel sjukdomar eller
funktionsnedsattningar. Faktorerna har en inverkan pa deras halsa negativt
och samtidigt behdvs det mer tid for att kunna hantera sina egna bekymmer
(Brodaty & Donkin, 2022; Smith et al, 2022).

Anhorigas betydelse inom vérden av personer med demenssjukdom &r
avgorande. Deras narvaro och stod utgor en viktig del av vardteamet och
kan ha en betydande positiv inverkan pa patientens vélbefinnande (Brodaty
& Donkin, 2022). For att kunna ge béasta mojliga omvardnad ar det viktigt
att vardpersonalen har en god forstaelse for anhorigas situation och de
utmaningar de moter. Studier pekar pa att anhorigstodet inte alltid ar
tillrackligt utvecklat for att stodja anhoriga i deras nya roll som vardgivare.
Det ar darfor av yttersta vikt att vardinrattningar och samhallet i stort arbetar
med att forbattra stodet och resurserna for anhériga till personer med
demenssjukdom (Brodaty & Donkin, 2022).

Bakgrund

Demens

Termen demens harstammar fran det latinska ordet "de mens", vilket
innebar att vara fran sina sinnen eller "utan sjal" (Assal, 2019). Begreppet
fick 6kad acceptans inom medicinsk vetenskap under 1700-talet och under
1800-talet erk&ndes demens som en medicinsk sjukdom, sérskilt senil
demens. Senare framsteg inom neuropatologi ledde till en differentiering av



olika neuropatologiska processer, inklusive Alzheimers sjukdom, som
erkandes som en separat entitet ar 1906 (Assal, 2019). Det ar en ospecifik
sjukdom som kan orsakas av manga olika neurologiska, neuropsykiatriska
och medicinska tillstand (Gale, 2018). Demenssjukdomens patogenes
betraktas som multifaktoriellt bestamd med en interaktion mellan alder och
genetiska faktorer som bidrar till sjukdomstillstandet. Studier visar pa att
riskfaktorer, livsstil och genetiska varianter kan framja eller avvérja skador
pa cerebrala blodkarl, vilket leder till neuropatologiska forandringar och
darigenom demenssjukdom (Rundek et al., 2022). Livsstils- och
komorbiditetsfaktorer representerar modifierbara riskfaktorer for demens
som kan atgardas genom intervention (Ganguli et al, 2014). Demens &r en
forsamring av mentala formagor relaterade till sjalvstandig och daglig
funktion (Gale, 2018). Demenssjukdom presenterar sig vanligtvis som en
smygande forsamring av kognitiv funktion med inledande minnesdefekter
som gradvis paverkar andra omraden av kognition. Minnesforsamring pa
grund av demens ar progressiv och oaterkallelig, vilket leder till gradvis
forsamring av kognitiva férmagor.

For diagnos av demens anvands kliniska kriterier sasom de som beskrivs i
DSM-5 (American Psychiatric Association, 2013). Diagnosmetoder
inkluderar kognitiva test, bildundersokningar som MRI och CT samt
blodprov for att utesluta andra moéjliga orsaker till kognitiv svikt.
Kontinuerliga revideringar av diagnoskriterier syftar till att forbattra
upptéckt av demens i dess mildare stadier, vilket underléattar tidig
intervention. Epidemiologiska studier har gett konsistenta resultat, vilket
mojliggor utveckling av protokoll for terapeutiska medel mot
demenssjukdom (Gale et al., 2018). Det har gjorts stora framsteg inom
forskningen, dock saknas det fortfarande sjukdomsmodifierande
behandlingar for demens (Gale et al., 2018). Pagaende kliniska prévningar
utforskar lakemedel och vacciner med potentiella sjukdomsmodifierande
effekter mot demenssjukdom. Prioritering av att inleda potentiellt
sjukdomsmodifierande behandlingar sa tidigt som mojligt fran borjan av
demens betonas i kliniska provningar. Behandling fokuserar ofta pa
symtomlindring och stodjande atgarder for att forbattra livskvaliteten for
personen med demens och deras familj (Gale et al., 2018). Lakemedel och
ingripanden har utvecklats for att hantera kognitiva, beteendemassiga och
funktionella férandringar som ar forknippade med demenssjukdom (Ganguli
et al, 2014). Farmakologiska terapier finns tillgangliga for att hjélpa till att
forhindra snabb kognitiv férsdmring vid demens (Ganguli et al, 2014).

Det priméara malet med varden ar att hjalpa till i vardagen och bidra till en sa
god vard och livskvalitet som majligt (Wittek et al., 2022). Vid vard av
personer med demens ar det viktigt att ha ett personcentrerat forhallningssétt
dar autonomi respekteras. Anhdriga spelar en avgorande roll i varden av
personer med demens, underlattar kommunikationen med sjukskaoterskor,
och erbjuder bade praktisk hjalp och emotionellt stod (Wittek et al., 2022;
SOU 2020:19). Anhoriga definieras vanligtvis som personer med en relation
inom familjen eller néra slaktkrets till den som behéver vard och omsorg
(Socialstyrelsen, 2004). Anhdrigvardare kan vara makar, barn, syskon,
ovriga familjemedlemmar och vénner som &r nara knutna till den som lider



av demens (Socialstyrelsen, 2004). Dessa personer tar pa sig ansvaret att
varda och stodja sin narstaende under en langre tid. Ett ord som forekommer
ofta i samband med vard av person med demens i hemmet &r anhdrigvardare
(Sharman, 2013). Anhdrigas uppgifter kan inkludera att hjalpa till med
personlig hygien, medicinering, matlagning, stddning och att 6vervaka den
sjukes valbefinnande. Utdver det praktiska stodet ar anhoriga ofta ocksa
ansvariga for att fatta viktiga beslut om varden och livskvaliteten for
personen med demens. Det belyser hur viktigt det ar att erk&nna och stddja
anhdrigas bidrag samt behov i varden av personen med demens (SOU
2020:19).

Omvardnad i samband med demens

Sjukskoterskan spelar en avgdrande roll i att stodja bade patienter och
narstaende, sarskilt inom demensvarden dar samarbetet med anhériga ar av
stor betydelse. En god kommunikation ar viktig for att erbjuda adekvat stod.
Den legitimerade sjukskoterskan ska ha férmagan att planera, genomfora
och utvardera omvardnaden i samarbete med dem (ICN, 2021).
Professionsméssiga vérderingar som respekt, rattvisa och medkénsla &r
fundamentala for sjukskoterskans agerande och sékerstéller en respektfull
vardmiljé (ICN, 2021). Inom demensvarden ar det viktigt att respektera
patientens sjalvbestammande och integritet samt lagstiftningen betonar detta
genom att krava samrad med patienten och deras narstaende, (Halso- och
sjukvardslagen [2017:30], 2017; Patientlagen [2014:821], 2014;
Socialtjanstlagen [2001:453], 2001). Genom att vara fortrogna med
lagstiftningen kan sjukskoterskor framja patientens sjalvbestimmande och
erbjuda adekvat stod till narstaende.

Personcentrerad vard ar en vardmodell som sétter individens unika behov
och preferenser i fokus (Gyllensten et al., 2020). Det tre grundstenarna ar
partnerskap, patientberattelse samt dokumentation. Personcentrerad vard ar
baserat pa ett forhallningssatt for att erkdanna och stodja individens resurser,
intressen och behov (Gyllensten et al., 2020). (Mcormack et al, 2006)
Sjukskoterskan spelar en nyckelroll genom att ha ratt egenskaper och
kompetenser, skapa en stodjande vardmiljo och tillampa personcentrerade
vardprocesser (Mcormack et al, 2006). Genom att tillampa detta ramverk
inom demensvard kan sjukskoterskor skapa en kanslig och respektfull
vardmiljo som framjar valbefinnandet for personer med demens och deras
familjer (Mcormack et al, 2006). Sjukskaterskans roll inom hemvarden &r
viktig pa grund av flera olika aspekter, inklusive behovet av forstaelse for
personer med demens och att agera som nyckelperson i att uppratthalla
terapeutiska relationer med bade patienter och deras anhoriga i ett
partnerskap (Aasgaard, 2014). Det finns brister i sjukskoterskors utbildning
inom hemvarden for personer med demens, vilket paverkar varden negativt.
Det ar darfor viktigt med 6kad utbildning och kompetensutveckling for att
sakerstalla hogkvalitativ vard (Aasgaard, 2014; Leahey, 2016).
Sjukskoterskor behdver utveckla kompetensen inom fler omraden for att ge
hogkvalitativ vard till personer med demens inom hemhélsovarden,
inklusive forstaelse for demenssjukdomen och tillampning av mer stod till
de anhoriga (Leahey, 2016). En forbattrad och utvecklad



personcentreradvard fran sjukskoterskor, som inkluderar de anhériga mer i
det vardagliga stodet skulle kunna 6ka vardtillfredsstallelsen (Gyllensten et
al., 2020; Leahey, 2016).

Omvardnadsteoretisk referensram

En teori som beskriver familjens del i omvardnaden ar den familjefokuserad
omvardnaden, en form av omvardnad som fokuserar pa familjen i sin helhet
(Denham, 2015; Belue et al, 2023). Familjefokuserad omvardnad &r en
central del av demensvarden, dar fokus inte enbart ligger pa den
demensdrabbade individen utan ocksa pa deras narstaende och
familjesystemet (Denham, 2015, Belue et al, 2023). Genom att forsta och
beakta den bredare inverkan som demenssjukdomen har pa hela familjen
och dess dynamik kan sjukskoterskan konstruera en vardplan som ar bade
holistisk, effektiv och tar hansyn till bade den demenssjuka individen samt
hans eller hennes narstaende. (Belue et al, 2023). Nar familjefokuserad
omvardnad anvands blir det mojligt for sjukskoterskan att identifiera och
adressera de behov och utmaningar som narstaende star infor i varden av
personer med demens. Diskussioner om patienternas behov och preferenser
mellan sjukskdterskor och patientens néra familjemedlemmar har visat sig
vara anvéandbara for att forebygga 6verdriven stress hos personer med
demens, samtidigt som anhdrigas oro minskar. (Belue, 2023). Genom att
erbjuda narstaende information, uthildning och emotionellt stod kan
sjukskaterskan underlatta forstaelsen och hanteringen av demenssjukdomen
(Denham, 2015). Stodet ar avgorande for att narstaende ska kunna kanna sig
mer delaktiga och sjalvsakra i vardsituationen och for att forbattra deras
formaga att hantera de utmaningar och svarigheter som kan uppsta i
demensvarden (Denham, 2015). Pa sa stt blir familjefokuserad omvardnad
en viktig del av en helhetsinriktad demensvard, dar sjukskoterskan spelar en
central roll i att stodja samt vagleda bade den personen med demens och
deras narstaende genom varden och sjukdomsprocessen (Belue et al., 2023;
Denham, 2015).

Problemformulering

Demenssjukdom forvantas dka i samhallet, vilket leder till fler
anhdrigvardare som behdver mer stod. Kunskapen om deras situation ar lag,
sa det ar viktigt for sjukskaoterskan att forsta anhorigas erfarenheter och
behov. Detta &r nddvandigt for att sékerstalla en effektiv och
personcentrerad vard for personer med demens och deras anhériga.

Syfte

Syftet var att belysa anhorigas upplevelser av att varda en nara anhorig med
demens.



Metod

Studien var en allmén litteraturstudie med en induktiv ansats vilket beskrivs
som en lamplig metod i (Fridberg (2016). Bade kvalitativa och kvantitativa
originalartiklar inkluderades. Syftet med den allmanna litteraturstudien var
att erhalla en oversiktlig forstaelse av det aktuella kunskapslaget inom ett
specifikt omrade, relaterat till omvardnad. Artiklarna kvalitetsgranskades
enligt Carlsson och Eimans (2003) modell.

Datainsamling

Informationsokning av vetenskapliga artiklar gjordes i Cumulative Index Of
Nursing and Allied Health (CINAHL) och Psychological information
database (PsycINFO). CINAHL innehaller artiklar inom omvardnad,
fysioterapi och arbetsterapi. PsycINFO fokuserar pa artiklar inom psyKkiatri
och psykologi (Forsberg & Wengstrém, 2016). For att hitta artiklar som var
relevanta for studiens syfte anvandes dementia, caregiver burden, kognitive
impairment, home health nursing, relatives, family och support* som
huvudsckord i de tva databaserna (Tabell 1, bilaga A). Booleska operatorer
AND och OR anvéndes for att specificera sokningarna sa att fler relevanta
artiklar kom fram i sokningarna (Hellberg & Karlsson, 2023). Trunkering
anvandes for att fa alla bojningar pa orden (Ostlundh, 2022).

Inklusions och exklusionskriterier

| databaserna begransades artikelsokningen med inklusionskriterier for att
specifiera soktraffar. Sokningen begransades till peer review granskade
publikationer publicerade mellan 2013 och 2024, skrivna pa engelska.
Artiklar under grad Il och artiklar utan etiskt godkannande av etiska
kommittéer exkluderades.

CINAHL

En fritextsokning genomfordes i CINAHL-databasen med anvandning av
frassdkning, trunkering och booleska operatorer, AND och OR.
Soktermerna inkluderade "caregiver burden™ eller "caregiver support™ eller
support* kombinerat med "home nursing" eller "home health nursing" eller
"home care" som aven kobinerades med dementia eller "cognitive
impairment”, samt relatives eller family. S6kningen begransades till peer
review granskade publikationer publicerade mellan 2013 och 2024, skrivna
pa engelska. Resultatet av sokningen resulterade i 198 artiklar, vars titlar
granskades for relevans. Baserat pa titlarna granskades 31 abstracts for att
beddma deras relevans for syftet. Slutsatsen av denna forsta granskning
resulterade i att 15 artiklar granskades i sin helhet, varav 6 valdes ut som
resultatartiklar (Tabell 1, Bilaga B). Dessa resultatartiklar genomgick en
granskning enligt Carlsson och Eimans granskningsmall fran 2003 och
uppnadde grad I i vetenskaplig kvalitet.

PsycINFO

En utforskning genomfdrdes i PsycINFO-databasen med hjélp av
fritextsokning, inklusive trunkering, frassékning och booleska operatorer
(AND och OR). Soktermerna inkluderade “caregiver burden" eller
"caregiver support" eller "support*", kombinerat med "home nursing" eller
"home health nursing" eller "home care”, tillsammans med “"dementia” eller
""cognitive impairment”, samt "relatives” eller "family". Sokningen
begransades till refereegranskade artiklar publicerade pa engelska mellan
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2013 och 2024. Resultatet av denna sokning resulterade i 927 artiklar vars
titlar blev foremal for granskning. Efter granskning av 44 abstrakt. Darefter
genomgick de 10 utvalda artiklarna en fullstandig granskning, varpa 4 av de
valdes ut som resultatartiklar (Tabell 2, Bilaga B). Resultatartiklarna
genomgicks enligt Carlsson och Eimans granskningsmall fran 2003 och
klassificerades enligt grad I och Il. Det framkom att alla fyra artiklar fran
PsycINFO tillhoérde grad I.

Databearbeting
Databearbetningen inleddes med en systematisk och strukturerad analys av

alla resultatartiklar enligt tre-stegsanalysen, en metod som beskrivs av
Popenoe et al. (2021). Samtliga resultatartiklar ssmmanfattades och
sammanstalldes i artikeloversikter som strukturerades enligt ett tabellformat
(se Bilaga C, Tabell 3). Genom att anvénda denna metod kunde en éverblick
skapas Over varije artikels metod och innehall, vilket underlattade den
fortsatta bearbetningen av datamaterialet. Efter att varje artikel hade
granskats individuellt genomfordes en gemensam analys enligt Popenoe et
al. (2021) da. relevanta delar fran varje artikel som var av betydelse for
syftet och sammanstélldes i ett dokument. Dérefter kategoriserades och
organiserades dessa delar for att skapa en strukturerad sammanstélining av
resultaten. Genom att analysera och syntetisera de insamlade resultaten
kunde tre Overgripande teman identifieras: anhorigas psykiska och fysiska
lidande, brister i omvardnadsstodet samt sjukskoterskans betydande roll.
Dessa teman utgjorde den grundlaggande strukturen for vart slutliga resultat
och bidrog till att besvara forskningsfrdgorna pa ett omfattande och
valgrundat satt.

Efter att de tre dvergripande temana identifierats, genomférdes en noggrann
analys av varje tema for att extrahera underliggande ménster och subteman.
Denna process innefattade en iterativ metod dar artiklarna systematiskt
granskades och varje tema diskuterades for att sakerstalla en hog grad av
tillforlitlighet och validitet i resultaten.

Slutligen, for att sakerstélla reproducerbarheten av litteraturstudien,
tillhandaholls en detaljerad beskrivning av litteraturstudiens metodologi
samt en noggrann redovisning av studiens analytiska évervéganden och
beslut. Detta mojliggor for andra studerande att folja studiens metod och
replikera litteraturstudien for att validera litterturstudiens resultat och dra
ytterligare slutsatser inom omradet.

Forskningsetiska overvaganden

Helsingforsdeklarationen, utvecklad av World Medical Association
(WMA), utgor en riktlinje for etisk medicinsk forskning med ménniskor
(WMA, 2022). Den understryker forskarens ansvar att framja patienters
héalsa, rattigheter och valbefinnande och kréver att studiens fordelar vager
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tyngre an dess risker for deltagarna. Deltagarna maste ge informerat
samtycke, antingen skriftligt eller muntligt med dokumentation, och
forskningsprotokollet maste godkéannas av en etisk kommitté innan
forskningen startar (WMA, 2022). | Sverige reglerar Etikprovningslagen
(SFS 2003:460) medicinsk forskning med manniskor och biologiskt
material, vilket syftar till att skydda deltagarnas integritet och autonomi
(SFS 2003:460). Alla artiklar som anvandes i studien var etiskt godké&nda.
Studiens nytta kan bedémas, genom att ge en omfattande 6versikt och
objektiv analys av redan publicerat material, klart 6vervéger eventuella
risker med litteraturstudien. Utdver Helsingforsdeklarationen och
Etikprovningslagen ar Belmontrapporten en viktig referens inom
forskningsetik, som betonar principerna om respekt for manniskors
vardighet, vélgorenhet och rattvisa (National Commission for the Protection
of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research, 1979). Att
beakta dessa riktlinjer och lagar &r avgorande for att bedriva etiskt
ansvarsfull forskning (National Commission for the Protection of Human
Subjects of Biomedical and Behavioral Research, 1979).

Resultat

De kategorier som framkom var: anhérigas psykiska och fysiska lidande,
brister i omvardnadsstddet och sjukskoterskans betydande roll.

Anhorigas psykiska och fysiska lidande

Anhorigvardare som tog hand om personer med demenssjukdom upplevde
en betydande borda bade fysiskt och psykiskt (Lethin et al., 2017; Weisman
de Mamani et al., 2018). Den progressiva utvecklingen av sjukdomen
resulterade i dkat vardbehov och stigande stress for anhdrigvardarna, vilket
ledde till forsamrad sémnkvalitet och kdnsloméassig utmattning (Tu et al.,
2023). Belastningen forvarrades av kénslor som ilska, frustration samt
hjéalploshet, vilket i sin tur 6kade risken for angest och depression. Anhériga
uppgav en 6kad kansla av oro relaterat till restriktionerna under COVID-19-
pandemin, vilket framhdvde problematiken i hemmiljon ytterligare. (Tu et
al., 2023). Nar vardbordan och graden av demenssjukdom hos den drabbade
okade, upplevde anhorigvardarna en 6kad stress (Landmark, 2013; Lethin et
al., 2017). Denna konstanta stress, som kravde standig anpassning i det
dagliga livet, utgjorde en betydande belastning fér anhorigas valbefinnande
(Landmark, 2013; Lethin et al., 2017). Anhoriga uttryckte en stark vilja att
uppratthalla den demensdrabbades hemmiljo, men de stod infor utmaningar
med perioder av intensivt ansvarstagande (Ching-Tzu, 2014). Perioderna
ledde ofta till kénslor av hjélpléshet och skuld hos anhérigvardarna (Ching-
Tzu, 2014).

Brister i anhorigvardsstodet

Anhdriga som vardat sina narstaende upplevde omfattande brister i
vardstodet och hade otillfredsstallda stédbehov (Ducharme et al., 2014;
Munkejord et al., 2020). Anhérigvardare rapporterade en allvarlig brist pa
nodvandig information om tillganglig hjalp och om demenssjukdomens
forlopp, vilket forvarrade deras situation. Det framkom att anhorigvardarna
upplevde en saknad av adekvat stod for egenvard, vilket var avgdrande for
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de skulle kunna fortsétta ge omsorg utan att riskera att sjalva drabbas av
utbrandhet (Ducharme et al., 2014; Munkejord et al., 2020). Anhdriga
papekade ocksa bristen pa skraddarsydd hjalp som var utformad utefter
deras specifika behov samt situationer, vilket var avgdrande for att minska
de befintliga stodbristerna (Ducharme et al., 2014; Munkejord et al., 2020).
Det otillrackliga stodet for att forsta och hantera de specifika behoven hos
personer med demens gjorde situationen &nnu mer utmanande for anhoriga
(Ching-Tzu, 2014). Vidare identifierades bristfalligt samarbete mellan olika
vardparter som en betydande brist. Ett battre samarbete mellan de anhériga
och vardpersonalen var nodvandigt for att skapa en fungerande vardag for
bade de anhdriga och de som vardas for demens (Ducharme et al., 2014;
Munkejord et al., 2020). Denna samarbetsbrist leder till fragmenterad vard
och okad borda for anhdriga (Ducharme et al., 2014; Munkejord et al.,
2020).

Sjukskoterskan har en viktig roll

Sjukskoterskan spelade en avgorande roll for det stéd som anhoriga
upplevde (Bailes et al., 2016; Falzarano et al., 2022; Kitamura et al., 2019).
Rutinmassiga besok fran sjukskoterskor i hemmet ledde till en betydande
forbattring av anhorigas upplevelse (Bailes et al., 2016; Falzarano et al.,
2022; Kitamura et al., 2019). Anhérigvardarna kande okad trygghet och
minskad stress samt fick ett forbattrat stod och en djupare forstaelse for
demensvarden med hjalp av sjukskoterskans narvaro (Kitamura et al.,
2019). Genom att observera sjukskoterskornas arbete larde sig de anhériga
att demenssjukdomen inte var hoppl6s och att ratt stod kunde uppréatthalla
livskvaliteten. Sjukskoterskornas narvaro resulterade i positiva forandringar
i anhdrigvardarnas situation och bekréaftade vardet av sjukskdéterskans hjalp
(Bailes et al., 2016; Falzarano et al., 2022; Kitamura et al., 2019). Trots
utmaningarna upplevde anhdrigvardarna stéd i sitt beslut att varda en
familjemedlem med demenssjukdom. For de anhériga som inte bodde
tillsammans med den drabbade familjemedlemmen utgjorde hemtjanst med
sjukskoterskor en viktig resurs som mildrade utmaningarna och minskade
pafrestningarna i dvriga livsomraden, sasom arbete och familj (Bailes et al.,
2016; Falzarano et al., 2022; Kitamura et al., 2019).

Studier indikerade ocksa att sjukskoterskornas extra kompetens spelade en
central roll i att stodja anhorigvardare genom att erbjuda skraddarsydda
vardforslag och en omfattande forstaelse for deras behov (Bailes et al.,
2016; Falzarano et al., 2022; Kitamura et al., 2019). Genom att hjélpa till
med lampliga vardatgarder och besitta en djupgaende kunskap om lampliga
resurser for denna specifika vardgivarbefolkning kunde sjukskoterskan ge
ett gott stod. Genom att erbjuda personcentrerad vard skapade
sjukskoterskorna en trygg och stodjande miljo for bade anhdrigvardare och
vardtagare (Bailes et al., 2016; Falzarano et al., 2022; Kitamura et al.,
2019).

Diskussion

Metoddiskussion
| denna litteraturstudie genomfordes en process for att samla in och
analysera relevanta vetenskapliga artiklar fran flera lander, vilket dven
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beskrivs som ett korrekt tillvagagangsséatt i Henricson (2023). En sadan
metod skapade en stabil grund for att uppna trovardighet, palitlighet,
bekraftelsebarhet och dverforbarhet. Den valda metoden mgjliggjorde en
grundlig och mangsidig analys av @mnet, vilket starkte studiens trovardighet
och relevans. Trots vissa svagheter, sasom begransningar i urvalet av
databaser och artalsomradet for inkluderade artiklar, ansags studien vara
valgrundad och betydelsefull for forstaelsen av amnet och dess tillampning i
praktiken, vilket dven framholls av Martensson och Fridlund (2023). En
begransning i urvalet av artiklar till ett visst artalsomrade kunde ha
exkluderat relevant forskning, vilket kunde ha paverkat litteraturdversiktens
bredd och djup. Dock inkluderades en aldre kalla fran 2013, skriven av
Landmark et al. (2013) pa grund av dess relevans for studiens andamal.
Sokprocessen genomfordes med hjélp av noggrant utvalda s6kord som var
relevanta med demens och anhdriga. Sokorden baserade pa svenska MeSH-
termer, vilket bidrog till omfattande och relevanta s6kningar enligt
Henricson (2023). For att sakerstélla palitligheten inkluderades endast
artiklar av hog kvalitet, klassificerade som grad I eller 11, vilket stérkte
trovardigheten i resultatet, vilket beskrivs av Henricson (2023).
Handledningsgruppen som bestod av handledare, andra studenter samt
nagra utomstaende granskade studien noggrant, vilket 6kade
bekraftelsebarheten enligt Martensson och Fridlund (2023). Diskussionen av
resultaten inkluderade reflektioner 6ver hur den valda metoden paverkade
studiens syfte samt en noggrann granskning av den vetenskapliga kvaliteten
och de etiska aspekterna. Detta 6kade bekréftelsebarheten i studien genom
att tydliggora hur det egna perspektivet kan ha influerat slutsatserna. Alla tio
resultatartiklar vara etiskt granskade och har blivit godkanda av en etisk
kommitté, vilket &r av stor betydelse enligt Mértensson och Fridlund (2023).
Inkluderingen av bade kvalitativa och kvantitativa studier fran olika lander,
inklusive Norge, USA, Kina, Japan, Kanada och Island, breddade
forstaelsen for amnet och dkade studiens allmanna relevans och
tillamplighet. Fordelarna med att inkludera dessa lander var manga, da de
representerade olika regioner runt om i varlden och bidrog till en mer
omfattande bild av amnet. Jamforelser mellan lander kunde identifiera
gemensamma monster eller skillnader i varden och hanteringen av &mnet,
vilket beskrevs av Martensson och Fridlund (2023). En aspekt som inte fick
glommas var att studien inte inkluderade forskning fran Afrika och
Sydamerika. Detta kunde paverka dverforbarheten till svenska patienter med
rétter fran dessa regioner, eftersom kulturella och socioekonomiska
skillnader kunde paverka hur varden upplevdes och gavs. Att inte
representera dessa delar av varlden kunde darmed minska mojligheten att
tillampa resultaten pa en diversifierad patientgrupp i Sverige. Det var
avgorande att 6vervaga dessa begransningar och forsta hur de kunde
paverka vardpraktiken i en mangkulturell kontext.

Resultatdiskussion

Anhdrigvardare som vardar personer med demenssjukdom star infor
betydande fysiskt och psykiskt lidande, vilket ofta &r en direkt foljd av den
kravande och utmanande situationen i vardandet (Ching-Tzu, 2014;
Landmark, 2013). Detta bekréftades aven av senare studier, som beskrev att
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det ar viktigt att erkdanna att detta lidande inte bara paverkar den individuella
vardaren utan kan dven ha en betydande inverkan pa hela familjens
valbefinnande och livskvalitet (Belue et al., 2023; Denham, 2015). Genom
att integrera familjedynamiken i varden kan skapandet av en mer holistisk
vardmiljo adressera behoven hos bade patienter och deras anhériga. | Halso-
och sjukvardslagen (SFS 2017:30) star det att halso- och sjukvarden ska
strava efter att forebygga ohalsa, vilket belyser vikten av att erbjuda stod for
att forebygga ohélsa.

Anhoriga som vardat personer med demenssjukdom upplevde en allvarlig
brist pa nédvéndig information och stdd, vilket betonar behovet av
forbattringar inom detta omrade ( Lethin et al., 2017; Ducharme et al.,
2014). Enligt en senare studie ar stodet till anhoriga ofta bristfalligt och inte
tillrackligt utvecklat for att effektivt hjalpa dem i deras nya roll som
vardgivare (Brodaty & Donkin, 2022). Ytterligare en studie bekraftar
bristen pa stod och beskriver det akuta behovet av att prioritera och forbattra
stodet till anhdrigvardare inom demensvarden (Johnson & Schuster, 2022 &
Martinez & Smith, 2021). Bristen pavisar behovet av ett omfattande
stodsystem som kan tillgodose vardgivarnas mangfacetterade behov,
inklusive psykiska, kdnslomassiga och informationsrelaterade aspekter
(Johnson & Schuster, 2022 & Martinez & Smith, 2021). Enligt Patientlagen
(SFS 2014:821) skall information Idamnas till patientens anhoriga, om
patienten inte ar mottaglig for informationen, vilket bristerna pavisar inte
sig vara tillracklig. Detta understryker vikten av att ta tag i bristerna pa stod
samt information som anhdrigvardarna moter och hitta forbattringar pa
redan befintliga tillgangliga resurser samt stod. Det finns ett stort behov av
att samhallet tillfor ytterligare resurser till varden for att atgarda bristerna i
stodet till anhoriga. Detta ar nodvandigt for att sékerstalla anhorigvardarnas
valbefinnande och deras férmaga att ge omsorg pa ett hallbart sétt.

Anhoriga papekade ocksa bristen pa skraddarsydd hjalp anpassad efter deras
specifika behov och situationer, vilket ar avgérande for att minska befintliga
stodbrister (Ducharme et al., 2014; Munkejord et al., 2020). Abreu et al.
(2020) forstarkte detta genom att betona vikten av att skapa skraddarsydda
stddprogram och resurser for att tillgodose de unika behoven hos varje
familj. Detta kan kopplas direkt till behovet av att utveckla metoder for att
mota individuella behov och forbattra vélbefinnandet for bade vardtagare
och deras familjer. For att méta dessa behov och forbattra varden for
personer med demenssjukdom ar det nédvandigt att integrera
familjefokuserade omvardnadsstrategier som tar hansyn till hela familjens
vélbefinnande (Belue et al., 2023; Denham, 2015; Gyllensten et al., 2020).
Genom att belysa och forsta inverkan som demenssjukdomen har pa hela
familjen, kan sjukskoterskan gora en vardplan som inkluderar hela familjen
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pa ett effektiv och holistiskt tillvagagangsatt (Belue et al, 2023). Detta
perspektiv ger sjukskoterskor en djupare forstaelse for de utmaningar och
behov som anhérigvardare moter, vilket gor det majligt for dem att stodja
dessa individer till en béttre vard.

En viktig insikt fran studien ar betydelsen av sjukskoterskans roll i att stédja
anhorigvardare genom att erbjuda skraddarsydda vardatgarder och en
omfattande forstaelse for deras behov (Bailes et al., 2016; Falzarano et al.,
2022; Kitamura et al., 2019). Aven en annan studie betonar att
sjukskoterskan spelar en nyckelroll genom att ha réatt kompetenser och
egenskaper som kan bidra till en stédjande vardmiljé (Mcormack &
McCance, 2021). Genom att tillampa detta ramverk inom demensvard kan
sjukskaterskor skapa en vardmiljo som framjar valbefinnandet for personer
med demens och deras familjer (Mcormack & McCance, 2021). Det kan
styrkas i den familjefokuserad omvardnadsteorin genom att teorin betonar
vikten av att mota dessa behov och forbattra varden for personer med
demenssjukdom ar det nddvandigt att integrera familjefokuserade
omvardnadsstrategier som tar hansyn till hela familjens valbefinnande
(Denham, 2015; Belue et al., 2023). Familjefokuserad omvardnad ar en
viktig del av demensvarden, som inte enbart inkluderar den
demensdrabbade personen utan ocksa deras narstaende (Denham, 2015
(Belue et al., 2023;). Pa sa satt blir familjefokuserad omvardnad en viktig
del av en helhetsinriktad demensvard, dar sjukskoterskan spelar en central
roll i att vagleda och stodja bade personen med demens och deras
narstaende genom hela sjukdomsprocessen (Denham, 2015 (Belue et al.,
2023;). Genom att fokusera pa anhdrigvardarnas valbefinnande och behov
utdver patientens kan en mer inkluderande och effektiv vardmiljo for hela
familjen skapas.

Genom att erbjuda personcentrerad och evidensbaserad vard kan
sjukskaterskor skapa en trygg och stodjande miljo for bade anhérigvardare
och vardtagare (Bailes et al., 2016; Falzarano et al., 2022; Kitamura et al.,
2019). Detta bekraftas daven av en studie som pavisar vikten av en den
personcentrerade vardmodellen som séatter individens unika behov i fokus,
samt vikten av ett partnerskap mellan vardgivare och vardtagare (Gyllensten
et al., 2020). Enligt ICN etiska kod ska sjukskdéterskor arbeta
personscentrerat och evidensbaserat. Genom att integrera evidensbaserad
praktik och forskning kan en personcentrerad vardstrategi skapas (ICN,
2021), Forskning har tydligt visat att for att sakerstélla att vardgivare kan
erbjuda en vard av hog kvalitet och stod till bade patienter och deras
anhoriga ar det nodvandigt att kontinuerligt uppdatera kunskaper och
fardigheter inom demensvarden (ICN, 2021). Enligt Patientsékerhetslagen
(2010:659) skall halso- och sjukvardspersonalen utfora sitt arbete med
vetenskap och erfarenhet. En patient ska ges sakkunnig och omsorgsfull
vard. Varden ska utformas och genomforas i samrad med patienten.
Patienten ska visas omtanke och respekt. Genom att tillhandahalla
tillrackliga resurser och utbildning for sjukskoterskor kan varden bli mer
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effektiv och personcentrerad, vilket i sin tur kan bidra till att minska den
belastning som anhérigvardare upplever.

Sjukskoterskornas narvaro resulterade i positiva forandringar i
anhorigvardarnas situation och bekraftade vérdet av sjukskoterskans stod
(Bailes et al., 2016; Falzarano et al., 2022; Kitamura et al., 2019). Aven
tidigare forskning har beskrivit att narvaron och stodet ar avgérande for att
narstaende ska kunna kanna sig mer delaktiga och trygga i vardsituationen
samt forbattra deras formaga att hantera de utmaningar och svarigheter som
kan uppsta inom demensvarden (Denham, 2015). Ytteligare en annan studie
visar att ett fungerande partnerskap mellan sjukskoterskor och patientens
narstaende har visat sig forebygga oro och stress hos de anhériga (Belue,
2023; Aasgaard, 2014). D3 kan detta stod underlatta for familjevardaren i att
ta hand om sig sjalv, samtidigt som de ger vard at den anhoriga med
demens. Detta i sin tur kan forbattra bade deras eget valbefinnande och
kvaliteten pa varden som ges.

Konklusion och implikation

Studien betonar det akuta behovet av omfattande stéd och utbildning for
bade anhorigvardare och deras familjer. Den pekar pa den komplexa
karaktaren av demenssjukdomen och behovet av ett heltdckande
kanslomassigt och praktiskt stodsystem. Genom att prioritera tidig
intervention och 6kad medvetenhet kan sjukskéterskor och évrig
vardpersonal bryta ménstret av fordrojd diagnos och bristande vard. Att
erbjuda adekvat stod, bade praktiskt och kanslomassigt, ar avgérande for att
minska den fysiska och psykiska belastningen pa anhérigvardare. Genom att
aktivt adressera deras utmaningar kan sjukskoterskor skapa en mer hallbar
vardmiljo for demenssjuka och deras familjer. Studien har potential att 6ka
medvetenheten och bidra till utvecklingen av effektiva strategier for att
stodja anhoriga till personer med demens och forbéattra varden som erbjuds.
Det kravs fortsatt forskning for att underséka metoder for tidig upptéckt och
intervention samt utvardera olika former av stdd och utbildning. Inom
praktisk vardverksamhet ar det viktigt att prioritera implementeringen av
skraddarsydda stodprogram for anhorigvardare och 6ka medvetenheten
inom vardpersonalen. Genom att integrera studiens resultat och insikter i
utbildningsprogram kan sjukskoterskor skapa en mer medkannande och
effektiv vardmiljo for demenssjuka och deras familjer. Familjefokuserad
omvardnad inom demensvard forbattrar bade patientens och nérstaendes
livskvalitet genom att inkludera familjen i vardprocessen. Denna ansats
minskar stress och oro hos narstaende och starker deras formaga att hantera
vardsituationen.
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Bilaga A

Tabell 1: Sokordsoversikt

Rad Sokord CINAHL PsychINFO
1 Demens Dementia Dementia
(fritext) (Fritext)
Cognitive Cognitive
2 Kognitiv svikt impairment impairment
(fritext) (fritext)
3 Vardgivarborda Caregiver burden Caregiver burden
(MeSH) (MeSH)
4 Hemvard Home care Home care
o . " Caregiver support Caregiver support
5 Vardgivarstod (MeSH) (MeSH)
vard i hemmet Hom_e health Home health
6 nursing nursing
(MeSH) (MeSH)
; Stod Support* Support*
8 Familj Family Family
9 Anhorig Relative* Relative*

(*) =Trunkering
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Bilaga B
Tabell 2: S6khistorik

Ra | Datu | Datab | Sokord/Limits/Bo | Anta | Lasta | Gransk | Resul

1 |2402 |Cinahl (f'caregiver burden" |198 |31 15 6
2 Psych | Text 927 |44 10 4
Bilaga C

Tabell 3: Artikeloversikt

Artikel 1 Information om artikeln

Bailes, C. O., Kelley, C. M., & Parker, N. M. (2016). Caregiver
burden_and perceived health competence when caring for
family members diagnosed with Alzheimer's disease and

Referens related dementia. Journal of the American Association of Nurse
Practitioners, 28(10), 534-540. https://doi.org/10.1002/2327-
6924.12355

Land USA

Databas PsycINFO
Att identifiera om det finns ett samband mellan upplevd

Svfte héalsokompetens och vardbérdan for informella anhérigvardare

y till familjemedlemmar med Alzheimers sjukdom och relaterad

demens (ADRD).

Metod Empirisk studie, kvantitativ studie

Personer som vardade familjemedlemmar som hade blivit
diagnostiserade med Alzheimers sjukdom eller relaterad
Urval demens. Detta innebar att vardgivarna forvantades ha en néra
anknytning till den demensdrabbade personen och vara
involverade i deras dagliga vard och omsorg.




Datainsamling

Data samlades in under en tvdmanadersperiod, med tre e-
postpaminnelser som uppmanade deltagarna att paborija eller
slutfora enkaten.

Analysen omfattade 64 deltagare, exklusive 17 som inte
uppfyllde inklusionskriterierna, och anvande en

Dataanalys tvarsnittskorrelationsdesign for att undersoka sambandet mellan
PHCS (upplevd halsokompetens) och Montgomery-Borgatta
Caregiver Burden Scale (vardgivarborda).

Bortfall 27%

Resultat/Slutsats

Resultat: Resultaten av denna studie upplyser NP:er om
informella véardgivares borda och kommer att hjalpa till att
vagleda diskussioner och bedémningar under rutinméssiga
vardbesok med malet att uppna optimal halsa for informella
vardgivare.

Slutsats:

Sjukskoterskor med specialkompetens kan spela en avgérande
roll genom att 6vervaka och stodja vardgivare till personer med
ADRD. Genom att erbjuda tidig screening och radgivning, samt
genom att ge vagledning till tillgéngliga resurser, kan de hjélpa
till att mildra vardbordan och stédja vardgivarnas halsa och
valbefinnande.

Vetenskaplig

Vetenskaplig kvalitet granskad enligt Carlsson och Eimans
(2003) bedémningsmall for studier med kvantitativ metod. 94%

kvalitet vilket ger Grad 1.
Artikel 2 Information om artikeln
Ching-Tzu Yang, Hsin-Yun Liu, & Yea-Ing Lotus Shyu. (2014).
Dyadic relational resources and role strain in family caregivers
Referens of persons living with dementia at home: A cross-sectional
survey. International Journal of Nursing Studies, 51(4), 593-
602. https://doi-
org.ezproxy.bib.hh.se/10.1016/j.ijnurstu.2013.09.001
Land Taiwan
Databas CINAHL
For att understka om dyadiska relationsresurser — det vill sdga
Svft Omsesidighet, forberedelse och forutsagbarhet — modererar
e sambandet mellan vardbehov och negativa vardutfall for
familjevardare till aldre med demenssjukdom.
En tvarsnittsstudie med korrelationsundersékning. Kvalitativ
Metod

metod.
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Urval

Vardgivare dver 18 &r. Ansvarar primart for varden av en aldre
person med demens som ar Gver 65 ar. Diagnostiserad med
demens av en neurolog eller psykiater. Varden sker i hemmiljo.

Datainsamling

Studien undersokte hur vardkrav, demensgrad och relationella
resurser (6msesidighet, forberedelse, forutsagbarhet) paverkade
rollstréaning hos familjevardare. Data samlades in fran enkater
mellan december 2010 och november 2011. Hierarkiska
multipelregressionsanalyser anvandes for att granska tva- och
trevégsinteraktioner samt individuella effekter av varje variabel
pa rollstraning.

Datan analyserades med SPSS (Version 15.0). Medelvéarden och
standardavvikelser beskrev demografiska variabler.
Korrelationsanalys och F-test undersokte sambandet mellan
demografiska faktorer och vardgivarens rollpéafrestning.

Dataanalys Hierarkiska multipelregressionsanalyser, med centrerade
prediktorvariabler, testade modererande effekter genom
interaktionstermer och utvarderade foréndringen i
multipelkorrelationen.

Bortfall 10%

Resultat/Slutsats

Resultat: Mutualitet och forberedelse mellan vardgivare och
vardtagare mildrade effekterna av vardens krav pa vardgivarnas
belastning. Hoga nivaer av dessa resurser skyddade vardgivare
fran den pafrestande rollen aven vid hoga vardkrav.
Forutsagbarhet minskade ocksa pafrestningen pa vardarens roll.
Dessutom paverkades sambandet mellan vardtagarens kognitiva
funktion och vardgivarnas pafrestande roll av
omsesidighetsnivan. Hos patienter med mild demens minskade
hog 6msesidighet den péfrestande rollen hos vardgivare.
Slutsats: Dyadiska relationella resurser kan mildra effekterna av
pafrestning pa vardarrollen. Dessa resultat tyder pa att dessa
dyadiska relationella resurser bor forstarkas for
familjevardgivare till patienter med demens for att minska deras
“rolltrining” i véarden.

Vetenskaplig

Vetenskaplig kvalitet granskad enligt Carlsson och Eimans
(2003) bedémningsmall for studier med kvantitativ metod. 95%

kvalitet vilket ger Grad I.
Artikel 3 Information om artikeln
Ducharme, F., Kergoat, M.-J., Coulombe, R., Lévesque, L.,
Antoine, P., & Pasquier, F. (2014). Unmet support needs of
Referens early-onset dementia family caregivers: a mixed-design study.

BMC Nursing, 13(1), 1-20. https://doi.org/10.1186/s12912-
014-0049-3
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Land Canada
Databas CINAHL
Svfte Syftet var att dokumentera de otillfredsstallda stddbehoven hos
y en anhorigvardgivare
Metod Blandad forskningsdesign kvalitativ och kvantitativ
Deltagarna var 32 familjevardare i 50-arsaldern som
Urval rekryterades genom minneskliniker och Alzheimerséllskap i

Quebec (Kanada)

Datainsamling

Data samlades in under en semistrukturerad intervju,
kombinerat med Gppna fragor mellan vardgivare och
beddmare.

Dataanalys

Beskrivande statistik (medelvarden, standardavvikelser och
procentsatser) berdknades for att rita en profil av deltagarna.

Bortfall

0%

Resultat/Slutsats

Resultat: De otillfredsstéallda stddbehoven som rapporterades
av nastan 70 % av vardgivarna (1) fa mer information om
tillganglig hjalp och ekonomiska resurser; (2) att fa sina
anhdriga att kénna sig varderade som personer och att erbjuda
de stimulerande aktiviteter anpassade till deras kvarvarande
formagor; (3) att minska stress som harror fran deras roll som
vardgivare i tidig alder och att fa chansen att njuta av mer tid
for sig sjalva; och (4) att fa hjalp vid ratt tidpunkt och att
hjélpen anpassas till deras situation som vérdgivare till en ung
person.

Slutsats: resultaten visar pa manga otillfredsstéllda stédbehov,
inklusive nagra specifika for denna grupp av familjevardare.

Vetenskaplig

Vetenskaplig kvalitet granskad enligt Carlsson och Eimans
(2003) bedémningsmall for studier med kvantitativ metod. 97%

kvalitet vilket ger Grad .

Artikel 4 Information om artikeln
Falzarano, F. B., Cimarolli, V., Boerner, K., Siedlecki, K. L.,
& Horowitz, A. (2022). Use of home care services reduces

Referens care-related strain in long-distance caregivers. The
Gerontologist, 62(2), 252-261.
https://doi.org/10.1093/geront/gnab088

Land USA

Databas Psycinfo
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Att undersoka om sambandet mellan primarvardens

Syfte stressfaktorer och sekundéra stressorer hos langdistansvardare
formedlades av vardtagarens utnyttjande av hemtjanst.

Metod Kvantitativ metod
Urvalet var 166 individer som bodde minst 2 timmar ifran
personen de vardade. Detta var en storre nationell

Urval tvarsnittsstudie (N = 304) som undersokte erfarenheter,

utmaningar och konsekvenser av langdistansvard éver hela
USA

Datainsamling

Vardgivare fick rapportera svarighetsgraden av sin
vardtagares kognitiva status genom att svara pa fragor.
Funktionsnedséttningen bedémdes med en 14-punktsskala
som mater vardtagarens svarighetsgrad med olika aktiviteter
for daglig levnad (ADL). Deltagarna beddmer hur mycket
omvardnad stor deras arbetsaktiviteter och ansvar gentemot
andra familjemedlemmar pa en skala fran 0 till 10. Deltagare
fick specificera antalet timmar per vecka som hemtjansten
tillhandahalls.

Beskrivande statistik (medelvérden, standardavvikelser och
procentsatser) Oberoende urval t-tester och chi-kvadrat-tester
genomfordes sedan for att undersdka skillnader i deltagare

Dataanalys som har vérdtagare med och utan hemtjanst pa variabler i
studien. Tva vaganalysmodeller utfordes for att undersoka
sambandet mellan vardtagares funktion och vardgivares
upplevda stdrning av arbete och familjeansvar

Bortfall 0%

Resultat/Slutsats

Sammantaget belyser resultaten hemtjénstens roll nér det
géller att mildra den upplevda stérningen av
langdistansvérdare med arbets- och familjeansvar, sarskilt i
relation till vardtagares funktionella status. Resultaten tyder
pa att vardtagarens anvandning av hemtjanst kan fungera som
en skyddande faktor mot vardrelaterad pafrestning hos
langdistansvardare.

Vetenskaplig
kvalitet

Vetenskaplig kvalitet granskad enligt Carlsson och Eimans
(2003) bedomningsmall for studier med kvantitativ metod.
95% vilket ger Grad 1. 45p

Artikel 5

Information om artikeln
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Munkejord, M. C., Stefansdottir, O. A., & Sveinbjarnardottir, E.
K. (2020). Who cares for the carer? The suffering, struggles and
unmet needs of older women caring for husbands living with

Referens cognitive decline. International Practice Development Journal,
10(Suppl 1), 1-11. https://doi-
org.ezproxy.bib.hh.se/10.19043/ipdj.10Suppl.005

Land Norge och Island

Databas CINAHL
Syftet med denna artikel &r att undersdka erfarenheterna av aldre

Syfte kvinnor som tar hand om en make som lever med kognitiv
forsémring i en nordisk kontext

Metod Kuvalitativ metod

Urval Kvinnor pé Island och Norge mellan 70 och 92 &r.

Datainsamling

Kvinnorna som intervjuades for denna artikel hade utfort
intensivvard i hemmet for sin make i mellan ett och 13 r.
Intervjuades i sina egna hem om sina tidigare och nuvarande
erfarenheter som vardpartner. Vid motet med deltagarna stallde
forskarna fragorna i intervjuguiden men lyssnade ocksa noga pa
deltagarnas berattelser for att forsta vad som var viktigt for dem.

Studien &r tolkande av verklighetsuppfattningar. Efter
Intervjuerna hade transkriberats l&ste forfattarna utskrifterna
bade och pa islandska. Som ett satt att forbereda den

Dataanalys gemensamma analysen som forskarna gjorde med en omfattande
tabell pa engelska som presenterade nyckeldata om alla
deltagare, inklusive de som initialt hade intervjuats for en
tidigare studie.

Bortfall 0%

Resultat/Slutsats

Resultaten av kvinnornas beréttelser visar deras lidande, kamp
och otillfredsstéllda behov. Brist pa information och réster som
inte hors. Flera av deltagarna &r i behov av mer information om
sin mans sjukdom och fler tillgangliga vardtjanster. Deltagarna
forklarade dven att hemtjénstpersonalen séllan pratade med de
forutom nar de sjalva behovde hjalp och att vardpartners behov
forblev i stort sett otillfredsstéllda pa bada sidorna. Slutsatsen
visar att mer information och béttre samarbete mellan anhériga
och vardpersonal behovs.

Vetenskaplig
kvalitet

Vetenskaplig kvalitet granskad enligt Carlsson och Eimans
(2003) bedémningsmall for studier med kvalitativ metod. 94%
vilket ger Grad I.

Artikel 6

Information om artikeln
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Kitamura, T., Tanimoto, C., Oe, S., Kitamura, M., & Hino, S.
(2019). Familial caregivers’ experiences with home-visit nursing

Referens for persons with dementia who lives alone. Psychogeriatrics,
19(1), 3-9. https://doi-
org.ezproxy.bib.hh.se/10.1111/psyg.12352

Land Japan

Databas CINAHL
Syftet var att undersoka vardgivares erfarenheter fore och efter

Syfte implementering av hjalp av hembesoksskdterskor for personer
med demens

Metod Kvalitativ metod och deskriptiv design
Fem familjevardare valdes ut med specifika kriterier: de vardade

Urval en person med demens som levde ensam och hade regelbundet

kontakt med sjukhuset, samt hade mottagit
hemvardssjukskdéterskor i dver 12 manader.

Datainsamling

Djupintervjuer med fem familjevardare till personer med demens
som bodde ensamma medan de fick hjalp av
hembesokssjukskoterska.

Tva forskare gjorde en tematisk innehallsanalys utifran
intervjuerna. Efter att ha last den ordagranta journalen upprepade
ganger tog forskarna fram beskrivningar som var relevanta for

Dataanalys vardgivarnas upplevelser och anvande de som data for analys.
Den extraherade informationen kodades, delades in i
underkategorier genom att undersoka likheterna och skillnaderna
och grupperades sedan i mer allmanna kategorier

Bortfall Redovisas ej

Resultat/Slutsats

Innan vardgivare fick hjalp av hembesokssjukskoterska hade de
mer angest och upplevde en betydande isolering. Efter att ha
initierat hembesokssjukskoterska fick anhoriga en kénsla av
trygghet och en lindring av psykisk stress. De fick ocksa en
djupare forstaelse for sjukdomen och lamplig vard for
demenspatienter. Anméarkningsvart ar att vardgivare uppfattade
inte bara positiva forandringar hos sig sjalva utan dven hos de
drabbade av sjukdomen, sdsom forbattringar av symtom och
livskvalitet. Slutligen insag vardgivare att personer med demens
kan leva ensamma om lampliga tjanster tillhandahalls. Slutsats:
Sjukskoterskans roll i att hjélpa den anhdrigvardaren har en
positiv inverkan. Sammantaget gjorde erfarenheten att
familjevardarna mer positiva till hjalp for sin familjemedlem
med demens.

Vetenskaplig
kvalitet

Vetenskaplig kvalitet granskad enligt Carlsson och Eimans
(2003) bedémningsmall for studier med kvantitativ metod. 87%
vilket ger Grad I. 41p
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Artikel 7 Information om artikeln
Landmark, B. T., Aasgaard, H. S., & Fagerstrém, L. (2013). “To
be stuck in it—I can’t just leave”: A qualitative study of
Referens 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
Land Norge
Databas PsycINFO
Syftet med studien var att utforska och beskriva anhdrigas
Syfte upplevelser av personer med demens som bor hemma och att
avsloja de anhdrigas behov av stod.
Metod Kvalitativ och empirisk studie
Urval Urvalet bestod av étta sjukskéterskor och underskéterskor som

arbetade inom hemsjukvarden efter en omorganisation.

Datainsamling

Fokusgruppsintervjuer anvéndes for datainsamling. En
fokusgrupp &r en liten grupp individer med ett gemensamt
intresse for ett &mne som diskuterar specifika teman. En tematisk
guide anvandes for att styra diskussionerna kring &mnen som den
anhoriges roll, erfarenheter av hemsjukvard, syn pa egen
kompetens och forvéantningar, tankar om framtiden och andra
relevanta fragor. Det ar viktigt att deltagarna upplever att
diskussionen &r spontan for att fanga deras interaktion och
spontana respons.

Dataanalys

Efter intervjuerna reflekterade bade moderatorn och bitradande
moderatorn 6ver processen och innehallet. Intervjuerna
transkriberades noggrant och analyserades med kvalitativ
innehallsanalys. Forskarna foljde en stegvis metod: ldsning av
materialet for helhetsforstaelse, komprimering av langa
meningar, sammanfattning av liknande koder till kategorier
individuellt, jamforelse och bedémning av kategorierna
tillsammans, samt kondensering av meningsfulla enheter till
huvud- och underkategorier.

Bortfall

27%
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Resultat/Slutsats

Resultat: Resultaten pekar pa anhorigas kansla av maktloshet
och den demenssjukas hotade vérdighet pa grund av bristande
samordning av tjanster. Kontinuiteten i hem- och
hemvardstjansterna ar en utmaning. Rekommendationen &r att
personalen fokuserar pa etiska dvervaganden och framjar dialog
mellan formella och informella vardgivare.

Slutsats:

Hem- och hemvardstjanster bor anpassas efter individuella
behov for att minska anhérigas vardbérda. Kontinuitet i varden
ar avgorande for att undvika upplevelsen av splittrade tjanster.
Etiska dvervaganden och personcentrerad vard kan framja oppen
dialog och vélbefinnande hos demenssjuka och deras familjer.

Vetenskaplig

Vetenskaplig kvalitet granskad enligt Carlsson och Eimans
(2003) bedémningsmall for studier med kvantitativ metod. 91%

kvalitet vilket ger Grad I.
Artikel 8 Information om artikeln
Lethin, C., Renom-Guiteras, A., Zwakhalen, S.,
Soto-Martin, M., Saks, K.,
Zabalegui, A., & Karlsson, S.
(2017). Psychological well-
Ref being over time among
elerens informal caregivers caring for
persons with dementia living at
home. Aging & mental health,
21(11), 1138-1146
Land Europeiskt projekt med 8 lander: England, Estland, Finland,
Frankrike, Tyskland, Nederlanderna, Sverige och Spanien
Databas CINAHL
Att undersoka vardgivares psykologiska valbefinnande och
Syfte forutspadd okning av psykologiskt vélbefinnande, vid véard av
personer med demenssjukdom som bor hemma
Metod Kvantitativ metod och kohort studie
Vardgivare och personer med demens, ett landsting eller
provins i varje land, totalt 1223 stycken. De inkluderade
Urval vardgivarna som tog hand om dementa i &ldern > 65 &r i

hemmet. (England n = 81, Estland n = 172, Finland n = 182,
Frankrike n = 175, Tyskland n = 116, Nederlandernan = 177,
Sverige n = 146 och Spanien n = 174)
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Datainsamling

Studien genomférdes mellan november 2010 och april 2012. En
kohortstudie och 3 manaders uppfoljning i atta europeiska
lander. . Vardgivaren och dementa svarade pa fragor.
Vardgivardata samlades in som lder, kon och data som hade en
potentiell inverkan pa vérdgivarnas psykiska valbefinnande.
Ldngd och antal besok hos den dementa under tva veckor

Standardiserade matinstrument anvands for att samla in data

Dataanalys Studien anvénde olika analyser for att undersoka hur olika
variabler som paverkar och som beskrivs i detalj i tabeller.
Bortfall Redovisas ej

Resultat/Slutsats

Resultat: Studien visar sambandet mellan vardgivares psykiska
valbefinnande och olika faktorer relaterade till varden av familj
med en demenssjukdom. Sammanfattningsvis visar studien att
olika faktorer, inklusive relationen mellan vardgivare och
demenssjuka, kvaliteten pa varden alla paverkar vardgivarens
psykiska vélbefinnande. Slutsats: &r att forbéattra dessa faktorer
kan vara avgorande for att framja béattre psykiskt valbefinnande
hos vardgivare som arbetar med personer med demens.

Vetenskaplig

Vetenskaplig kvalitet granskad enligt Carlsson och Eimans
(2003) bedomningsmall for studier med kvantitativ metod. 98%

kvalitet vilket ger Grad I.

Artikel 9 Information om artikeln
Tu, J.,, Li, H., Ye, B., & Liao, J. (2022). The trajectory of family

EoiE caregiving for older adults with dementia: difficulties and
challenges Age & Aging, 51 (12), 1-10. https://doi-
org.ezproxy.bib.hh.se/10.1093/ageing/afac254

Land Kina

Databas CINAHL
Att undersdka den vag som personer med demenssjukdoms

Svfte familjevardare genomgar fran hemvard till institutionell vard och

y identifiera de vanliga vandpunkterna som leder till institutionell

vard utifran deras perspektiv.

Metod Etnografisk metod, kvalitativ studie
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De som deltog var tvungna att vara vardare av egen

Urval familjemedlem och Gver 18 ar.

Forskaren var integrerad i vardinstitutionen i 6ver 14 manader
och intervjuade 13 familjevardare om deras erfarenheter av att
varda aldre med demenssjukdom. Studien fokuserade pa
svarigheter, val av vardplacering och familjevardarnas kanslor.
Under COVID-19-pandemin hélls kontakten med
vardpersonalen, och faltnoteringar bidrog till studien.

Datainsamling

Studien anvénde intervjuer och faltarbete for att utforska
demensvard. Tematisk analys identifierade monster, och
Dataanalys forskarlaget sakerstéllde trovérdighet genom att granska
resultaten tillsammans. Observationer fran faltarbetet anvandes
ocksa for att stodja resultaten.

Bortfall 0%

Resultat:

Manga av de som intervjuades uttryckte en bristande forstaelse
for demenssjukdomar, vilket resulterade i att tidiga symptom
forsummades och forvéaxlades med vanliga aldersrelaterade
forandringar. Denna brist pa kunskap och medvetenhet ledde till
att manga familjevardare inte sokte medicinsk hjalp i tid for sina
nara och kara. Istéllet for att identifiera de tidiga tecknen pa
demens som behévde behandling, attribuerades dessa symptom
ofta till naturliga aldersrelaterade forsamringar eller forandringar
i livsstil efter pensioneringen. Denna fordrojning i att soka vard
och diagnos ledde till en kénsla av skuld och sjalvanklagelse hos
vardgivarna, vilket forvarrade den emotionella borda de redan
bar.

Slutsats:

Studien beskriver i detalj familjevardens forlopp for personer
med demenssjukdom. Den pekar pa att familjevardgivare méter
betydande utmaningar som mental stress, fysisk bérda och social
isolering under vard i hemmet. Nar personen med
demenssjukdom institutionaliseras 6kar den ekonomiska bérdan
och det moraliska trycket pa familjevardgivarna. Det betonas att
det ar viktigt att erkanna och stédja familjevardgivarna genom
tillhandahallande av adekvata medicinska och sociala resurser.

Resultat/Slutsats

Vetenskaplig kvalitet granskad enligt Carlsson och Eimans
(2003) bedémningsmall for studier med kvalitativ metod. 87,5%
vilket ger Grad I.

Vetenskaplig
kvalitet

Artikel 10 Information om artikeln

Weisman de Mamani, A., Weintraub, M. J., Maura, J., Martinez de
Andino, A., & Brown, C. A. (2018). The interplay among

Referens mindfulness, caregiver burden, and mental health in family members
of individuals with dementia. Professional Psychology: Research
and Practice, 49(2), 116-123. https://doi.org/10.1037/pro0000181
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Land USA
Databas PsycINFO

Att utforska samspelet mellan vardgivares borda, mindfullness och
Syfte mental hélsa hos familjemedlemmar till individer med demens
Metod Empirisk studie, kvantitativ metod
Urval 106 demensvardare

Datainsamling

Deltagarna intervjuades 6ver telefon och gav muntligt samtycke efter
att ha last ett godkant samtyckesmanus. Vid forsta kontakten med
laboratoriet screenades de med hjalp av Dementia Clinical Rating
Scale (CDR) for att sakerstélla att de hade en familjemedlem med
demens. Alla frageformular administrerades av utbildade
doktorander eller forskarassistenter via telefon.

Studien analyserade data fran 106 vardgivare till personer med
demenssjukdom for att undersoka sambandet mellan upplevd bérda,

Dataanalys mindfulness och mental hélsa. Genom att anvanda olika
matinstrument for att bedéma dessa variabler kunde forskarna
utforska hur de relaterade till varandra.

Bortfall Redovisas €;.

Resultat/Slutsa
ts

Resultat: Studien visar att hogre belastning var kopplad till sémre
mental hdlsa, medan dkad mindfulness var kopplad till battre mental
hélsa enligt resultaten. Vidare var det direkta sambandet mellan
belastning och latent mental hélsa betydande och av stor omfattning,
liksom sambandet mellan mindfulness och latent mentalt
halsotillstand.

Slutsats: Studien visade att demensvardare med hogre mindfulness-
nivéer hade béttre psykisk halsa. Aven om specifika mindfulness-
metoder inte utforskades i denna studie, understryker resultaten
vikten av att anvanda beprévade metoder och fortsétta utveckla nya
interventioner som &r inriktade pa att hjalpa vardgivare att hantera
demens.

Vetenskaplig
kvalitet

Vetenskaplig kvalitet granskad enligt Carlsson och Eimans (2003)
beddmningsmall for studier med kvantitativ metod. 89% vilket ger
Grad I .
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