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Sammanfattning

Bakgrund: Risken for att fa Alzheimers sjukdom 6kar med stigande élder,
sarskilt hos kvinnor. Sjukdomen paverkar bade patienten och nérstdende
genom kognitiva fordndringar och forsdmrar livskvalitén hos bada.
Sjukskoterskans stod och professionella bemdtande dr avgorande for att 6ka
trygghet for de narstdende vardgivarna och underlitta vardarrollen. Syfte:
Syftet var att belysa nérstdendes erfarenheter av att varda en familjemedlem
med Alzheimers sjukdom. Metod: Studien genomfordes som en allmén
litteraturdversikt. Resultat: I resultatdelen framkom fyra olika kategorier:
en plikt med stort ansvar och stora utmaningar, positiva och negativa
erfarenheter av fordndrade relationer, en kinslomdssig berg- och dalbana
samt ndrstdendes behov av kunskap, stod och copingstrategier.
Konklusion/ implikation: Erfarenheterna av att varda en familjemedlem
med Alzheimers sjukdom varierar, men upplevs ofta som en plikt med stort
ansvar och stora utmaningar. Relationer inom familjer paverkas bade
positivt och negativt. For att underlidtta omvardnaden behdvs mer kunskap
och stod. Ytterligare forskning inom Skandinavien efterfrigas for att ta
hinsyn till kulturella och ekonomiska skillnader.
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Abstract

Background: The risk of attracting Alzheimer’s disease increases with age,
particularly among women. The disease affects both the patient and their
relatives through cogitive impairment and reduces quality of life. The
nurse’s support and professional approach are crucial for enhancing security
for the relative caregiver and facilitating the caregiving role. Aim: The
purpose was to highlight the experiences of relatives of caring for a family
member with Alzheimer’s disease. Method: The study was conducted as a
general literature review. Results: The result revealed for categories: a duty
with major responsibility and major challenges, positive and negative
experiences of changed relationships, an emotional rollercoaster, and
relatives need for knowledge, support and coping strategies.
Conclusion/implication: The experiences of caring for a family member
with Alzheimer’s disease vary, yet are often experienced as a duty with
great responsibility and great challenges. Relationships within families are
affected both positively and negatively. More knowledge and support are
needed to facilitate caregiving. Further research within Scandinavia is
needed to account for cultural and economic differences.
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Inledning

Risken att utveckla Alzheimers sjukdom 6kar med stigande alder, och
kvinnor drabbas 1 hogre utstrickning d&n méin (Gustavsson et al., 2022).
Globalt berdknas cirka 32 miljoner personer dver 50 ar leva med Alzheimers
sjukdom (Gustavsson et al., 2022), och den siffran férvintas oka i takt med
att medellivslingden stiger (Akushevich et al., 2023). Aven om prevalensen
av Alzheimers sjukdom forvintas vara relativt stabil fram till 2028,
indikerar prognoser att incidensen kommer att 6ka, sérskilt i aldersgruppen
75-84 ar (Akushevich et al., 2023).

Alzheimers sjukdom leder till kognitiva forandringar som kan innebéra
forlust av sjélvstandighet, forsdmrad funktion samt oro f6r sjukdomens
progression (Harrison et al., 2022). Minskad aktivitet i tinningloben gor att
personer med Alzheimer har svért att tolka ansiktsuttryck och kénslor
(Cappalletto et al., 2021). Detta leder till att de kan ha svért att tolka sociala
signaler, vilket kan leda till oro, aggression samt vanforestéllningar
(Cappelletto et al., 2021). Det ar viktigt att réitt diagnos stélls snabbt for att
kunna ge ritt vard (Fabrizi et al., 2024). I samband med diagnosen sa
uppstér en oro (Harrison et al., 2022), samt en ridsla for utanférskap och att
minniskor ska ta avstdnd (Stites et al., 2024). Aven sociala relationer
paverkas, dir svarigheter att kommunicera och det stigma som omger
demens kan fordndra interaktioner samt relationer (Harrison et al., 2022).

Ar 2022 uppskattades antalet personer som lever med demenssjukdom i
Sverige vara mellan 130 000 och 150 000, och &rligen berédknas mellan 20
000-25 000 personer insjukna (Socialstyrelsen, 2023). Cirka 1,2 miljoner
personer, motsvarande cirka 15 procent av Sveriges myndiga invénare, ger
vérd och stdd till en familjemedlem pé grund av sjukdom, hog élder eller
funktionsnedséttning (Socialstyrelsen, 2023). Narstaende vardgivares
livskvalitet paverkas bade av de svéra kognitiva symtomen hos
familjemedlem med Alzheimers sjukdom och av egna hilsoproblem, som
kroniska sjukdomar (Liao et al., 2020). Att vara vardgivare kan ha negativa
konsekvenser for bade den fysiska och mentala hélsan (Popa et al., 2021).
Oftast ar det kvinnor som ar nirstdende vardgivare, och de drabbas sérskilt
hért kanslomassigt, ekonomiskt och fysiskt (Popa et al., 2021). Férdndrade
familjerelationer och begrinsade jobbmojligheter ar ytterligare negativa
konsekvenser for nirstidende vardgivare (Costa et al., 2018; Popa et al.,
2021).



Bakgrund

Alzheimer — Patofysiologi & Symtom

Prevalensen av Alzheimers sjukdom fGrvéntas vara relativt stabil fram till
2028, men prognoser indikerar att incidensen kommer att 6ka, sérskilt 1
aldersgruppen 75-84 ar pa grund av den stigande medellivslingden
(Akushevich et al., 2023).

Alzheimers sjukdom utvecklas gradvis over tid, och kan delas in i olika
stadier: preklinisk fas, prodromal fas, mild samt medelsvér till svér kognitiv
svikt (Vermunt et al., 2019). Personer med tidigt debuterande Alzheimer
sjukdom insjuknar i genomsnitt vid 58 ars dlder (Fang et al., 2022). Vanliga
symtom dr depression, dngest, sémnstorningar, hallucinationer och
irritabilitet (Fang et al., 2022). Personer i den prekliniska fasen kan leva
med sjukdomen i upp till 20 ar (Vermunt et al., 2019). Vid sen debut, med
en genomsnittlig dlder pé cirka 74,5 ér, ar symtomen mer uttalade, och
omfattar apati, onormala rorelser, somnproblem, vanforestéllningar,
hallucinationer, depression samt dtstorningar (Fang et al., 2022). Symtomen
forvarras 1 takt med sjukdomens progression, dir depression blir mer
framtradande 1 de avancerade stadierna. I de tidiga stadierna domineras
symtomen av depression och apati, medan hallucinationer och depression
ofta blir mer uttalade i de mer avancerade stadierna (Fang et al., 2022).
Patienter i de senare sjukdomsstadierna har simre orienteringsformaga i tid
och rum samt forsdmrat visuellt minne, jimfort med de patienterna som éar i
ett tidigare stadie (Honjo et al., 2023).

Personer som drabbas av Alzheimers &r generellt sett dldre, har en ldgre
hushéllsinkomst och dr oftare av europeiskt ursprung (Kim et al., 2024). De
har dven en hogre forekomst av kardiovaskuléra riskfaktorer jamfort med de
utan sjukdomen (Kim et al., 2024; Zhang et al., 2023). Det har dven visat sig
att en lagre utbildningsniva dr associerad med en hogre risk att drabbas av
Alzheimers sjukdom (Kim et al., 2024; Luo et al., 2023). Faktorer som
genetiska forutséttningar, &lder, kon samt biomarkorer som tau-protein,
paverkar hur sjukdomen utvecklas, samt hur snabbt den fortskrider for varje
individ (Vermunt et al., 2019). Hogre nivéer av HDL-kolesterol samt ett
hogt systoliskt blodtryck har ocksa kopplats till en dkad risk for Alzheimers
sjukdom (Luo et al., 2023). En gen som kan 6ka risken for att utveckla
Alzheimers dr APOE &4 (Vermunt et al., 2019). Personer som bir pa denna
gen har en snabbare utveckling frén den prekliniska fasen till den
prodromala fasen och sedan till mild demens, medan de samtidigt kan ha en
langre period i mild demens (Vermunt et al., 2019).



Narstaendes roll & paverkan

Niérstaende spelar en central roll i vérden av dldre med demenssjukdomar,
sarskilt vid vard 1 hemmet (Alzheimers Association 2024; Costa et al.,
2018). De nirstaende vardgivarna far ta ett omfattande ansvar for omsorg
och stdd och fungerar som obetalda vardgivare (Alzheimers Association
2024). Vardgivarna, som ofta utgoérs av makar, familjemedlemmar eller
vénner, bistar inte enbart med praktisk vard utan interagerar i stor
utstrickning med hilso- och sjukvéirdssystemet (Alzheimers Association,
2024). Deras insatser omfattar exempelvis att boka och nérvara vid
lakarbesok samt organisera socialt stod for den demenssjuka (Alzheimers
Association, 2024). I takt med att demenssjukdomen framskrider, 6kar bade
vardkostnaderna och behovet av omvardnad frén nérstdende (Angeles et al.,
2021). Informell vérd, dar nirstdende tar ett huvudansvar for varden, utgor
en betydande kostnad som ofta underskattas. Hur varden &r organiserad och
finansierad varierar mellan olika ldnder (Angeles et al., 2021), och oavsett
system innebédr demenssjukdomens forlopp en avsevird ekonomisk
belastning pé bade individ och samhélle (Angeles et al., 2021; Costa et al.,
2018). En viktig faktor som bidrar till en 6kad virdborda ar forekomsten av
agitation hos personen med demens (Costa et al., 2018). Agitation &r vanligt
vid vard i hemmet jamfort med institutionsvard och vardbehovet 6kar i takt
med att agitation och andra psykiatriska symtom tillkommer (Costa et al.,
2018). Ungefdr 1,2 miljoner personer, vilket motsvarar 15 % av Sveriges
vuxna befolkning, bistar en nérstdende med vard och stod till foljd av
sjukdom, hog alder eller funktionsnedsittning (Socialstyrelsen, 2023).
Vanligast ér att varden ges till en forélder, och en tredjedel av de nérstdende
tar hand om en fordlder, medan cirka 20 procent tar hand om sin partner.
Narmare en tredjedel av de narstdende vardgivarna dgnar mer dn 10 timmar
per vecka at omsorg. Genom deras insatser, sd avlastas den offentliga
varden (Socialstyrelsen, 2023). En kostnadsanalys fran 2022 visar att de
insatser som ndrstdende bidrar med, motsvarar en drlig kostnad pé cirka 152
miljarder kronor, dir inkomstbortfall utgdr en stor del. Skulle varden och
omsorgen i stillet utforas av en personal med en underskoterskelon, skulle
kostnaden bli cirka 194 miljarder kronor arligen (Socialstyrelsen, 2023). Ar
2019 var kostnaden for demenssjukdomar i Sverige 80 miljarder kronor per
ar (Hjarnfonden, 2024).

Utover den omfattande tid som vardgivarna dgnar at omsorg visar tidigare
forskning att det i de flesta fall 4r kvinnor, ofta en maka eller dotter som tar
pa sig vardarrollen for en familjemedlem med Alzheimers sjukdom (Popa et
al., 2021). Tidigare forskning belyser dven de negativa konsekvenserna av
att vara vardgivare, da bade den fysiska och mentala hilsan paverkas.
Vanliga konsekvenser av Alzheimers sjukdom for nirstdende vardgivare &r
fordndrade familjerelationer, ekonomiska svérigheter samt begransade
jobbmgjligheter (Costa et al., 2018; Popa et al., 2021). Kvinnliga vardgivare



drabbas 1 hogre utstrickning eftersom de ofta blir kénsloméssigt,
ekonomiskt samt fysiskt belastade. I vissa fall har d&ven en 6kad dodlighet
hos nérstdende virdgivare observerats (Popa et al., 2021). Detta gor det
tydligt att stodinsatser borde riktas till de nirstdende vardgivarna for att
minska belastningen och frimja vélbefinnandet (Costa et al., 2018).

Trots att nérstdende ofta spelar en central roll i virden av personer med
Alzheimers sjukdom, visar forskning att manga har en begrinsad forstaelse
av sjukdomens faktiska omfattning (Honjo et al., 2022). Nérstdende tenderar
att bedoma sjukdomens svérighetsgrad som mildare @n vad kliniska
bedomningar indikerar. Nérstaendes uppfattningar baseras fraimst pa
observerbara beteendefordndringar hos familjemedlemmen med Alzheimers
sjukdom, och skiljer sig dirmed ofta fran den kliniska diagnosen (Honjo et
al., 2022). Vidare har det visats att faktorer som samboende, eller typen av
relation, inte har nagon markbar paverkan pé de nérstaendes bedomning av
svarighetsgraden (Honjo et al., 2022). Uttalade symtom, som &ngest, apati,
avvikande motoriska beteenden och forsdmrad aptit, pdverkar nérstaendes
uppfattning av sjukdomens svarighetsgrad (Fang et al., 2022; Honjo et al.,
2022). Forskning visar att nirstdendes attityder kan paverka symtomens
svarighetsgrad, dir negativa attityder &r associerade med en forsamring av
symptomen, sdrskilt vid en tidig debut av Alzheimers sjukdom (Fang et al.,
2022). Symtomhantering ar darfor inte enbart beroende av den drabbades
tillstand utan paverkas dven av omgivande faktorer, som vardgivarnas
attityder och tillgéngen till stdd (Fang et al., 2022).

Kristofferzon et al. (2018) beskriver att en stark tro pd den egna formagan
att hantera svara situationer har visat sig vara en skyddande faktor for den
mentala hélsan. Studier indikerar att individer med hog kénsla av koherens
och utvecklad copingférmaga, generellt uppvisar en hogre livskvalitet och
en battre anpassning till pafrestande livssituationer (Kristofferzon et al.,
2018). Nér individer upplever att livet ar begripligt, hanterbart och
meningsfullt, det vill sdga har en hog kénsla av koherens, tenderar de att
uppleva en bittre mental hdlsa. Formagan att hantera utmaningar och
anvénda effektiva copingstrategier, bade problemfokuserade och
emotionsfokuserade, har en avgorande betydelse for individens psykiska
vilbefinnande (Kristofferzon et al., 2018).

Begreppet nirstdende anvinds inom hélso- och sjukvérden for att beskriva
en person med néra relation till den enskilde individen, ofta en
familjemedlem eller ndgon fran den ndrmsta kretsen (Socialstyrelsen, 2021).
Detta begrepp anvénds i hilso- och sjukvérdslagen (2017:30), HSL,
patientlagen (2014:821), PL, och patientsdkerhetslagen (2010:659), PSL,
medan begreppet anhorig inte anviands (Socialstyrelsen, 2023).



Sjukskoterskans roll

Personcentrerad vard dr en central del inom varden, och innebir att se hela
ménniskan, och inte enbart sjukdomen (Ahmed et al., 2022). Ménniskan ses
som en helhet dér kropp, sjil och ande samverkar, och dér den existentiella
och andliga dimensionen spelar en viktig roll 1 varden (Fagerstrom et al.,
2021). Vardpersonalens bemdtande har en avgorande betydelse for
patientens vardupplevelse, och ett holistiskt forhallningssétt, dar fysiska,
psykologiska, sociala och existentiella behov beaktas, dr darfor viktigt
(Ahmed et al., 2022). Genom ett empatiskt och respektfullt bemdtande, dar
patientens livshistoria, virderingar och socioekonomiska forutséttningar tas
1 beaktande, kan en mer individanpassad vard skapas (Ahmed et al., 2022).
Katie Erikssons karitativa vardteori presenterar ett holistiskt perspektiv dér
omsorg, etos, lidande, hilsa och ménniskan utgor centrala begrepp som kan
sammanlédnkas for att ge en djupare forstielse av vardandet (Fagerstrom et
al., 2021). Omsorg handlar om sjukskdterskans vardande verksamhet och
innefattar karitas, ddr medlidande och karlek spelar en avgorande roll. Etos
betonar en personlig etisk instdllning utdver professionella riktlinjer, dér
respekt for manniskovérdet dr grundldggande. Utan ett karitativt etos
riskerar omsorgen att sakna riktning (Fagerstrom et al., 2021).

Viérdtillfredsstéllelsen kan 6ka genom att involvera familjen och narstaende
vérdgivare, samt genom att stodja patientens autonomi och delaktighet i
beslutsfattande (Ahmed et al., 2022). For att detta ska kunna genomforas
kravs det medicinsk kunskap, kulturell kompetens, samt tillgdnglig véard
som &r anpassad efter individens behov (Ahmed et al., 2022). En
omtinksam vérd kan forbéttra hilsan, samtidigt som vardandet av lidandet
kan bli ett uttryck for omsorg (Fagerstrom et al., 2021). Trots lidande kan en
ménniska uppleva hilsa genom inre styrka och kérlek. Lidandet beskrivs
bade som ohélsa och som en existentiell aspekt av livet. Det djupaste
lidandet kan uppsta ur ensamheten och kinslan av att inte bli sedd
(Fagerstrom et al., 2021). Katie Erikssons teori erbjuder ett alternativt sétt
att forsta lidandet genom att inkludera psykologiska och existentiella
dimensioner (Fagerstrom et al., 2021). Samtidigt betraktas hélsan som en
process dir lidande och hilsa kan samexistera. Hilsa handlar inte enbart om
franvaro fran sjukdom utan om personlig utveckling, dér tro, hopp och
kérlek kan frimja vilbefinnandet. Genom detta perspektiv erbjuder
Erikssons teori en fordjupad forstielse av vardandets innebdrd och betydelse
(Fagerstrom et al., 2021).

Genom radgivning fran sjukskoterskor kan en 6kad kunskap om Alzheimers
sjukdom skapas for de nérstdende, vilket forbéttrar forstéelsen av
sjukdomens progression (da Silva et al., 2017). Detta framjar vilbefinnande
och skapar trygghet hos bade patienter och nirstdende (da Silva et al.,
2017). Sjukskoterskors omvardnadsétgarder behdver anpassas utifran bade
patientens individuella behov samt utifrdn vilket stadium sjukdomen &r i
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(Theofanidis et al., 2021). Relationen mellan sjukskoterskan och patienten
ar viktig, ddr empati samt ett professionellt bemdtande har en avgdrande
betydelse (da Silva et al., 2017). Sjukskoterskor bor ge realistisk
information, erbjuda stdd och samtidigt ge bade patienter samt nérstaende
mojligheten att fatta informerande beslut (Theofanidis et al., 2021). Det kan
bidra till en kdnsla av kontroll och delaktighet i varden. Det dr ocksa viktigt
att sjukskoterskor ger langsiktigt stdd, inte bara for att hantera symtomen pa
Alzheimers sjukdom, utan dven for att frimja bade fysiskt samt psykiskt
vélbefinnande (Theofanidis et al., 2021). En helhetssyn pd omvérdnaden ar
avgorande for att underlitta patienternas och de nérstdendes vardag i
samband med sjukdomen (da Silva et al., 2017). For att lattare kunna forsta
vilket vardbehov en familjemedlem med Alzheimers sjukdom har, &r det
viktigt att som sjukskoterska ge praktiska rdd om exempelvis hygien och
vitskeintag (da Silva et al., 2017). Fridmjande av sdkerhet i samband med
Alzheimers sjukdom dr ocksa en viktig del av den holistiska varden dar
potentiellt farliga foremél, som knivar, vitskor, ldkemedel och kemikalier
kan behova avldgsnas (Theofanidis et al., 2021).

Problemformulering

Prevalensen av Alzheimers sjukdom 6kar i samband med en hogre
medellivslangd. Sjukdomen medfor kognitiva symtom och péverkar bade
sjalvstindighet och relationer, vilket ofta leder till att nirstaende blir
involverade for att ge vard och stod till den drabbade. Genom att belysa de
nérstdende vardgivarnas erfarenheter kan sjukskoterskor fa en battre
forstaelse for de utmaningar och behov som finns kring varden av personer
med Alzheimers sjukdom.

Syfte

Syftet var att belysa nérstdendes erfarenheter av att varda en familjemedlem
med Alzheimers sjukdom.

Metod

Studien var en allmén litteraturstudie med induktiv ansats. En allmén
litteraturdversikt innebér en sammanstillning och analys av resultat fran
flera vetenskapliga studier (Friberg, 2022). Syftet &r att sammanfatta det
aktuella kunskapsliaget inom ett specifikt &mne samt identifiera kliniska
tillampningar (Popenoe et al., 2021). Induktiv ansats innebér att slutsatser
dras utifran erfarenheter (Henricson & Billhult, 2017).
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Datainsamling

Den forsta fasen 1 datainsamlingen var den inledande
informationssokningen, grunden for att skapa ett relevant litteratururval som
stddjer problemformuleringen (Ostlundh, 2022). Hir ges en dversikt av
forskningsomradet (Friberg, 2022). Inledningsvis genomfordes sokningar
med ett brett urval av relevanta nyckelord for att identifiera artiklar som
kunde stodja syftet. Dessa sokningar fokuserade pa termer relaterat till
Alzheimers sjukdom for att fordjupa forstaelsen av dmnet. Den andra fasen
var den egentliga informationss6kningen, dér en systematisk process for att
skapa det slutgiltiga litteratururvalet skedde. I denna fas anvinds
vetenskapliga artiklar fran akademiska databaser (Ostlundh, 2022). For att
hitta relevanta vetenskapliga artiklar som belyser nérstaendes erfarenheter
av att virda en familjemedlem med Alzheimers sjukdom genomfordes en
systematisk litteratursokning i de tvé databaserna Cumulative Index to
Nursing and Allied Health Literatur (CINAHL) samt Public Medicin
(PubMed). CINAHL fokuserar pd omvardnadsvetenskap, medan PubMed
ticker omraden inom medicin och hilsa (Ostlundh, 2022). Lampliga sékord
formulerades utifran syftet i samband med s6kningarna 1 databaserna.
Genom att koppla ihop termerna skapas en sokstrang som styr databaserna
att hitta artiklar som innehaller de valda sékorden (Ostlundh,

2022). Amnesordet “Caregivers” (nirstdende) valdes, da studiens syfte var
att belysa nérstdendes erfarenheter (Se tabell 1, Bilaga A). For att sdkerstilla
en bred och dndamalsenlig sokning anvéndes bade &mnesord (MeSH-termer
1 PubMed och MH-termer i CINAHL) och fritextsokningar. | CINAHL
anvandes dmnesorden MH “Alzheimer’s Disease” (Alzheimers sjukdom)
och MH “Caregivers” (ndrstdende) i kombination med fritextorden
“Family” (familj) och “Experience” (erfarenheter). P4 motsvarande sitt
genomfordes sokningen i PubMed med MeSH-termerna “Alzheimers
Disease” [MeSH], “Caregivers” [MeSH] och “Family” [MeSH] samt
fritextordet “Experience”. Genom att kombinera @mnesord och
fritextsokningar sdkerstélldes en bredare tréaftbild, vilket mojliggjorde en
inkluderande och relevant urvalsprocess. For att kombinera
dmnesorden/fritextorden och sikerstélla att alla s6kord inkluderades
anvéandes den booleska operatorn AND, och inte OR.

Inklusions- och exklusionskriterier

Inklusionskriterierna omfattade refereegranskade artiklar, publicerade
mellan 2020 och 2025, etiskt godkénda, skrivna pa engelska och bedomda
enligt Carlsson och Eimans (2003) bedomningsmall, diar de uppnatt grad I
eller II. Artiklar med Alzheimers i rubriken var ett inklusionskriterie, och
bade kvalitativa och kvantitativa studier inkluderades for att ge en mer
heltickande forstielse av damnet. Exklusionskriterier var systematiska
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oversiktsarbeten, och studier dér erfarenheter fran andra dn nérstiende
vardgivare redovisades.

Urvalsforfarande

Urvalet av artiklarna i litteraturstudien skedde 1 flera steg. Forst
genomfordes en granskning av titlar for att avgdra om de dverensstimde
med studiens syfte. Dér efter granskades artiklarnas abstrakt for att
sdkerstdlla att innehéllet uppfyllde de uppsatta urvalskriterierna. I nista steg
lastes de artiklar vars abstract var relevant i sin helhet, for att avgdra om de
faktiskt motsvarade studiens syfte och kriterier. Under urvalsprocessen
uteslots artiklar som inte enbart fokuserade pa Alzheimers sjukdom, utan
dven andra demenssjukdomar, eller som beskrev erfarenheter hos patienter
eller sjukskoterskor, vilket dverensstimde med studiens syfte.

Slutligen genomgick de kvarvarande artiklarna en kvalitetsgranskning med
hjilp av Carlsson och Eiman (2003) granskningsmallar for bade kvantitativa
och kvalitativa studier. Mallarna anvindes for att bedoma artiklarnas
vetenskapliga kvalitet, och resultatet graderades i tre nivder: Grad I (>80%),
Grad II (70-79,9%) och grad III (60-69,9%), dir grad I motsvarade hogst
kvalitet (Carlsson & Eiman, 2003). Artiklarna som beddémdes tillhora Grad I
eller II inkluderades i studien, medans de med Grad III exkluderades.
Samtliga artiklar granskades individuellt och sedan tillsammans. Alla 11
artiklar som ingick 1 resultatet hade en kvalitativ metod.

Artikelsokning CINAHL

I CINAHL genomfordes en sokning som anvinde bade amnesord samt
fritextord. De s6kord som anvéndes var MH “Alzheimer’s Disease” AND
MH “Caregivers” AND family AND experience. Sokningen avgrinsades till
artiklar publicerade mellan 2020 till 2025, alla artiklar skulle vara pa
engelska samt refereegranskade. S6kningen resulterade i 64 traffar dér
samtliga titlar 14stes. Av dessa bedomdes 29 vara relevanta for studiens
syfte, varpd deras abstrakt lastes for vidare urval. 12 artiklar granskades
enligt Carlsson och Eimans (2003) bedomningsmallar. Av dessa 12 artiklar
inkluderades nio i resultatdelen, da de andra tre inte uppnadde Grad I eller
Grad II som var ett inklusionskriterie (Se tabell 2, Bilaga B).

Artikelsokning PubMed

I PubMed genomfordes en s6kning som anvénde badde &mnesord och
fritextord. De sdkord som anvindes var “Alzheimer Disease”’[MeSH]) AND
“Caregivers” [MeSH]) AND “Family” [MeSH] AND experience.
Sokningen avgransades till artiklar publicerade mellan 2020 till 2025, alla
artiklar skulle vara pa engelska samt refereegranskade. Sokningen
resulterade i 33 triffar dir samtliga titlar 14stes. Fyra dubbletter fran
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sokningen 1 CINAHL pétriaffades. Av dessa bedomdes 13 vara relevanta for
studiens syfte, varpa deras abstrakt lastes for vidare urval. Tva artiklar
granskades enligt Carlsson och Eimans (2003) bedomningsmall. Bada
artiklarna inkluderades i resultatdelen da de uppnadde inklusionskriterierna
(Se tabell 2, Bilaga B).

Databearbetning

Databearbetningen genomfordes enligt trestegsmodellen av Popenoe et al.
(2021) for att systematiskt analysera och tematisera materialet. Varje artikel
granskades forst individuellt och dérefter gemensamt, med beaktande av
inklusions- och exklusionskriterierna. For att sidkerstilla en objektiv analys
genomfordes granskningen utan forutfattade meningar. I det forsta steget
identifierades dataenheter genom en gemensam genomgéng av artiklarnas
resultat. En artikeloversikt skapades for varje artikel (se Tabell 3, Bilaga C),
dér resultat sammanstélldes. Resultat som beddmdes vara relevanta for
studiens syfte markerades och plockades ut. Dessa dataenheter 6verfordes
sedan till ett Excel-dokument, dér de systematiskt organiserades. I nésta steg
genomfordes en kondensering av dataenheterna, vilket innebar att
meningsbérande enheter forkortades och sammanfattades utan att forlora sitt
ursprungliga innehdll. Denna process syftade till att tydliggora
karninnehéllet och underlétta den fortsatta analysen. I det tredje och sista
steget genomfordes kodning, dir de kondenserade dataenheterna sorterades
utifran likheter och skillnader. Genom denna process identifierades
underkategorierna i slutliga kategorier, vilket utgjorde fyra kategorier i
studien: En plikt med stort ansvar och stora utmaningar, Positiva och
negativa erfarenheter av fordndrade relationer, En kdnslomissig berg- och
dalbana samt Nirstdendes behov av kunskap, stod och copingstrategier.
Analysmetoden mgjliggjorde en strukturerad bearbetning av materialet och
skapade en tydlig tematisering av studiens resultat.

Forskningsetiska 6vervaganden

Vetenskaplig forskning syftar till att 6ka forstaelsen for ett fenomen och
forbéttra ménniskors liv och samhéllets utveckling (Henricson, 2017). For
att skapa kunskap kravs ofta andra manniskors medverkan, vilket kan
innebéra risker. Detta skapar en mojlighet for utnyttjande, dar méanniskor
kan ses som medel for att nd kunskap. Forskningsetik finns for att skydda
ménniskors grundliaggande réttigheter och virde samt sékerstilla att de som
deltar i studier inte utnyttjas (Kjellstrom, 2017). Lagen om etikprovning av
forskning som avser ménniskor (SFS 2003:460) ar till for att skydda
méinniskor som deltar i forskning. Den sékerstiller att forskningen sker pa
ett etiskt sitt och inte utsitter deltagarna for risker eller krankningar. Enligt
lagen ska forskning som involverar ménniskor eller personuppgifter,
granskas och godkédnnas av en etikprovningsmyndighet. Deltagarna ska
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dven informeras om forskningen samt ldmna sitt samtycke innan de deltar,
och forskningen ska ta hinsyn till mianniskors integritet samt vardighet (SFS
2003:460). Helsingforsdeklarationen, utarbetad av World Medical
Association, dr en av de mest betydelsefulla riktlinjerna inom forskning
(World Medical Association [WMA], 2013). Forskning innebér ocksa att
inte dolja eller utelamna vetenskapliga resultat som motsédger egna teorier,
argument eller hypoteser (Sandman & Kjellstrom, 2018). Plagiat innebér att
inte ge beslag pa andras idéer, ord eller resultat (Sandman & Kjellstrom,
2018). Alla 11 artiklar som ingar i resultatet har godkénts av en etisk
kommitté i de ldnder dér studierna genomforts, och deltagarna har gett
samtycke till att delta i studierna. Darfor bedoms nyttan med studien vara
storre dn de potentiella riskerna.

Resultat

Analysen resulterade i foljande fyra kategorier: En plikt med stort ansvar
och stora utmaningar, positiva och negativa erfarenheter av fordndrade
relationer, en kinsloméssig berg-och-dalbana samt nérstdendes behov av
kunskap, stdd och copingstrategier.

En plikt med stort ansvar och stora utmaningar

Att varda en familjemedlem med Alzheimers sjukdom innebédr en
omfattande ansvarsborda och en stark upplevelse av plikt, vilket kan utgora
betydande utmaningar for nirstdende (Dadashi-Tonkaboni et al., 2024;
Esandi et al., 2021; Lyu et al., 2024; Wither et al., 2021). Nérstadende
vardgivare med god relation till sin familjemedlem uttryckte en stark vilja
att fortsétta varda sin familjemedlem 1 hemmet s ldnge som mojligt
(Gallagher & Beard, 2020; Lyu et al., 2024). Samtidigt ville inte de
nirstidende vardgivarna ldmna sin familjemedlem ensam vilket ledde till att
de hindrades frén att arbeta, delta i sociala aktiviteter samt dgna sig at sina
fritidsintressen (Withers et al., 2021). Flera nirstdende vardgivare till
personer med Alzheimers sjukdom upplevde en betydande ekonomisk
pafrestning som foljd av sjukdomen, vilket gjorde att de kinde sig tvingade
till att ta pd sig vardansvaret pd grund av ekonomiska begransningar och
brist pa alternativa I6sningar (Dadashi-Tonkaboni et al., 2024 Withers et al.,
2021).

Beslutet att varda en narstiende med Alzheimers sjukdom péaverkades i stor
utstrackning av religidsa, sociala, kulturella och kdnsloméssiga band till
personen (Dadashi-Tonkaboni et al., 2024). Vardansvaret upplevdes ibland
som en borda snarare 4n ett delat ansvar inom familjen, dér den priméra
vardgivaren stod infor en betydande utmaning i att tillgodose den sjuke
familjemedlemmens behov (Dadashi-Tonkaboni et al., 2024; Esandi et al.,
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2021). De nirstaende vardgivarna stridvade efter att upprétthalla kontinuitet i
vardagen genom att aktivt stddja familjemedlemmens tidigare sociala,
fysiska samt dagliga aktiviteter, for att upprétthalla en kinsla av gemenskap
och meningsfullhet (Gallagher & Beard, 2020; Manson et al., 2020;
Marques et al., 2022). Genom fortsatt engagemang kunde de nérstdende
vardgivarna underlitta anpassningen till den fordndrade livssituationen och
samtidigt stirka kdnslan av syfte, kontroll samt sjdlvstindighet (Manson et
al., 2020). De nirstaende vardgivarna vidtog praktiska atgérder, genom att
anpassa bostaden efter familjemedlemmens framtida behov, for att
underlitta virdsituationen (Gallagher & Beard, 2020).

De nérstdende vardgivarna moétte betydande utmaningar relaterade till de
humor- och beteendeférandringar som uppstod hos familjemedlemmen
under sjukdomsforloppet, sérskilt vid episoder av aggression (Marques et
al., 2022). I det senare skedet av sjukdomen, upplevde de flesta en 6kad
vardborda, da deras familjemedlem ofta drabbades av urininkontinens,
fordndrade beteenden, soémnstorningar, dngest, depression samt
vanforestéllningar (Lyu et al., 2024). Nar ansvaret for dagliga aktiviteter,
som matlagning, hushéllsarbete samt medicinhantering dkade, blev de
ndrstdende vardgivarna stressade samt 6vervildigade av den véxande
vérdbordan (Kokorelias et al., 2020). Utdver de emotionella sviangningarna,
upplevde de nirstaende vardgivarna ocksa utmaningar kopplade till
familjemedlemmens forsdmrade tidsuppfattning och nedsatta formaga att
forstd saker (Marques et al., 2022). Detta padverkade vardagliga aktiviteter
och kunde leda till svarigheter i att f4 familjemedlemmen att forsta
nddvindigheten av vissa atgdrder, som att anvénda inkontinensskydd
(Marques et al., 2022), eller att g till 1akaren for uppfoljning (Marques et
al., 2022; Tambunan & Simbolon, 2023). De nérstdende vardgivarna
beskrev det som en aterkommande kamp att motivera och végleda
familjemedlemmen, vilket skapade en kédnsla av utmattning och frustration
(Marques et al., 2022). En central oro for de nirstdende vardgivarna var den
okade risken for olyckor och skador i takt med att sjukdomen fortskred.
Flera av de nérstdende vardgivarna beskrev en ridsla for att
familjemedlemmen skulle glomma att stinga av spisen eller limna hemmet
utan att hitta tillbaka, vilket skapade en konstant kinsla av vaksamhet och
oro (Kilig et al., 2024; Marques et al., 2022). For att minska riskerna
kravdes kontinuerlig tillsyn och anpassning i hemmet, vilket i sin tur 6kade
vardbordan (Marques et al., 2022).

I ett tidigt skede av sjukdomen dér familjemedlemmen fortfarande var
kapabel att utfora grundldggande aktiviteter 1 det dagliga livet, behdvde de
nérstdende vardgivarna sdkerstélla familjemedlemmens sidkerhet, pAminna
om mediciner, samt hjdlpa till med ekonomiska fragor (Lyu et al., 2024). De
flesta upplevde sympati frdn omgivningen men interaktioner med frimlingar
var ofta besvérligt (Withers et al., 2021). En annan utmaning var
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anvindning eller icke-anvédndning av ldkemedel (Tambunan & Simbolon,
2023). Flera nérstdende vardgivare upplevde att lidkemedlen inte gav den
effekt de onskade, samt att det fanns biverkningar. Samtidigt fanns det
hinder for att fa sin familjemedlem att forsta vikten av behandling, da vissa
inte ville ta sina ldkemedel (Tambunan & Simbolon, 2023). Flera nérstdende
vardgivare upplevde negativa erfarenheter fran varden, ofta pa grund av
bristande kunskap om tidigt debuterande Alzheimers sjukdom (Withers et
al., 2021). Flera nérstaende vardgivare menade att vardpersonal var
okdnsliga samt osympatiska, och de nirstdende vardgivarna kinde sig
ansvariga att forklara sjukdomens innebord for att undvika att bli
missforstadda (Withers et al., 2021).

Positiva och negativa erfarenheter av forandrade relationer

Positiva och negativa erfarenheter upplevdes av de nirstdende vardgivarna
ndr relationerna forédndrades under sjukdomsforloppet (Esandi et al., 2021;
Gallagher & Beard, 2020; Lyu et al., 2024; Manson et al., 2020; Marques et
al., 2022; Tambunan & Simbolon, 2023; Withers et al., 2021).

Flera narstdende vardgivare beskrev att sjukdomen lett till en starkare
samhorighet, dir familjemedlemmar, som barn och barnbarn, engagerade
sig i omsorgen (Marques et al., 2022). Genom att fordela vardansvaret inom
familjen, upplevde de nérstdende vardgivarna en minskad belastning och
starkt sammanhallning (Esandi et al., 2021; Marques et al., 2022). De som
hade uppbackning frén andra nérstdende, som syskon eller vuxna barn
kinde att de blev bekriftade och fick den tryggheten de behovde (Withers et
al., 2021). I de familjer ddr sammanhallningen var stark redan fore
sjukdomens debut och som forblev stabil, beskrev familjerna sina relationer
som formats av dmsesidig tanke, gemenskap samt kérlek (Esandi et al.,
2021; Gallagher & Beard, 2020). Dessa faktorer underlédttade anpassningen
till de utmaningar som sjukdomen medforde (Esandi et al., 2021). Att
bevara meningsfulla sociala relationer framstod som sérskilt betydelsefullt,
da det bidrog till en kdnsla av sammanhang och normalitet (Manson et al.,
2020). Att ha tydliga roller inom familjen var en annan viktig faktor (Esandi
et al., 2021). En strukturerad ansvarsfordelning av uppgifter, som inkop,
lakarbesok samt daglig omvérdnad, bidrog till att varden fungerade effektivt
och upplevdes som rittvis (Esandi et al., 2021). Trots detta kunde konflikter
uppstd, framst nér flera syskon var involverade och behdvde samarbeta
(Esandi et al., 2021). Manga nérstdende vardgivare kinde sig dvergivna av
sina familjer (Withers et al., 2021).

I samband med vérdandet tillbringade de nérstaende vardgivarna och
familjemedlemmarna mer tid tillsammans (Lyu et al., 2024). I bérjan av
sjukdomen upplevdes relationen relativt ofdrdndrad 1 jimforelse med fore
sjukdomsdebuten. Efter att sjukdomen utvecklats till ett senare stadie blev
relationen mer intim. Flera av de nirstdende vardgivarna upplevde att de
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fick en ny typ av relation som de inte haft innan (Lyu et al., 2024). For
ménga barn var det en sjdlvklarhet att varda sin fordlder, da fordldern
tidigare hade tagit hand om dem (Esandi et al., 2021). De uppskattade sin tid
tillsammans och dlskade fortfarande varandra, men rollerna fordndrades
gradvis. Nér sjukdomen fortskred upplevde barnen att de inte bara gradvis
hade forlorat skydd och omsorg frén sin fordlder, utan dven att de blev
fordlder till sin fordlder (Lyu et al., 2024).

I familjer dér relationerna tidigare varit goda, kunde dessa forsdmras dver
tid som en foljd av vardupplevelsen (Esandi et al., 2021). Néarstdende
vardgivare med anstringd relation upplevde en hogre grad av pafrestning
och kinslomassig distans till sin familjemedlem (Gallagher & Beard, 2020).
Vérdandet skapade konflikter inom familjen, sérskilt nér det gédllde ansvaret
for familjemedlemmen med Alzhiemers (Kilig et al., 2024). I de familjer dir
det fanns en 0ppen och rak kommunikation, kunde konflikter 16sas pa ett
konstruktivt sétt (Esandi et al., 2021). Bristen p4 kommunikation och
oenighet om roller samt ansvar skapade frustration och forsvérade
samarbetet. | andra familjer fanns konflikter redan fore sjukdomen, men
sjukdomen forvirrade dem ytterligare (Esandi et al., 2021). Detta kunde
bero pé spirituella, kulturella och individuella skillnader (Kilig¢ et al., 2024).
I fall dér de nirstaende vardgivarna hanterade situationen individuellt i
stéllet for gemensamt, resulterade detta ofta i samarbetssvarigheter och
ytterligare konflikter (Esandi et al., 2021). I kontrast till detta fanns det
familjer som hade en anstringd relation vid sjukdomsdebuten, men som
genom vardupplevelsen hade nirmat sig varandra (Esandi et al., 2021). For
vissa familjer fungerade Alzheimers sjukdom som en foérenande kraft,
medan den for andra forstarkte splittring och oenighet (Esandi et al., 2021).
Trots att det var utmanande att vara vardgivare reflekterade vissa nérstdende
vardgivare over de lirdomar de fatt genom att ta hand om sin
familjemedlem (Tambunan & Simbolon, 2023). Tidigare relationer inom
familjen, motivationen att ge vard, fordelningen av familjeroller,
gemensamma framtidsplaner samt etablerade kommunikationssatt var
avgorande for hur sjukdomens tidiga pdverkan upplevdes (Esandi et al.,
2021). Flera nérstdende vardgivare nimnde konflikter som uppstétt inom
familjen, och hur dessa blivit virdefulla minnen som de bér med sig
(Tambunan & Simbolon, 2023).

En kanslomassig berg-och-dalbana

Att virda en familjemedlem med Alzheimers sjukdom kunde upplevas som
en kdnslomassig berg-och-dalbana for de nérstaende vardgivarna (Lyu et al.,
2024; Tambunan & Simbolon, 2023). Det var en kidnslomissigt utmanade
period innan diagnosen faststilldes, och de nirstdende vardgivarna kénde
bade sorg och littnad nér diagnosen bekréftades (Kokorelias et al., 2020).
For flera nirstaende vardgivare var det dock svérare och det tog manga ar
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att acceptera sjukdomen (Tambunan & Simbolon, 2023). Detta skapade ett
behov av socialt samt emotionellt omhédndertagande (Kokorelias et al.,
2020).

Nérstaende vardgivare till en familjemedlem med Alzheimers sjukdom
upplevde vardarrollen pé olika sétt, beroende pa relationens narhet och
kvalitet (Gallagher & Beard, 2020). Flera nérstdende vardgivare beskrev det
som en vilsignelse och ett privilegium att fa ta hand om sin familjemedlem
(Withers et al., 2021). Manga upplevde en tillfredsstéllelse over att fa
tillbringa tid med sin fordlder samt att de uppskattade de meningsfulla
stunder som omsorgen medforde (Lyu et al., 2024). Vissa nérstdende
vérdgivare upplevde det dven positivt att deras familjemedlem fétt
Alzheimers sjukdom, och inte ndgon annan akut eller livshotande sjukdom,
som hjart- och kérlsjukdomar eller cancer (Lyu et al., 2024). I de tidigare
stadierna av sjukdomen upplevde de nirstaende vardgivarna en dkad kénsla
av tillhorighet, da de kunde moéta familjemedlemmens vixande behov av
hjélp och stod (Lyu et al., 2024). De nérstdende virdgivarna forstod virdet
av talamod och respekt, men kunde dven uppleva en konflikt mellan
bristande talamod och vixande medkénsla (Tambunan & Simbolon, 2023).
Kaénslor av empati samt medlidande véxte fram 1 samband med att
sjukdomen fortskred, sérskilt i de stunder d& de nérstaende virdgivarna
reflekterade 6ver lidandet som familjemedlemmen genomgick (Lyu et al.,
2024; Tambunan & Simbolon, 2023).

Manga narstdende vardgivare beskrev en emotionell process som strickte
sig frén fornekelse till acceptans av familjemedlemmens tillstdnd
(Tambunan & Simbolon, 2023). Trots de utmaningar som sjukdomen
medforde upplevde de en kénsla av hopp, samtidigt som de kinde fortvivlan
over dess oundvikliga forlopp (Tambunan & Simbolon, 2023). Denna
emotionella péfrestning beskrevs ofta som en berg-och-dalbana, dér de sag
sin familjemedlem som béade dlskad men samtidigt frimmande (Lyu et al.,
2024). Samtidigt upplevde de nérstaende vardgivarna en radsla nér
familjemedlemmens tillstand forsdmrades (Lyu et al., 2024; Withers et al.,
2021), sdrskilt nér de sjdlva inte langre blev igenkdnda (Lyu et al., 2024;
Saati et al., 2024; Tambunan & Simbolon, 2023; Withers et al., 2021). Oro
for att sjélv drabbas av Alzheimers sjukdom i framtiden var ocksa vanligt
(Kilig et al., 2024; Withers et al., 2021), och dven att ens barn skulle drabbas
(Withers et al., 2021). Alzheimers sjukdom innebar d&ven en kdnslomassig
pafrestning for de nérstdende vardgivarna, sarskilt nar det géllde acceptans
av diagnosen (Marques et al., 2022; Withers et al., 2021). Till en bdrjan
kunde det vara svért att acceptera de fordndringar som sjukdomen innebar
(Marques et al., 2022; Tambunan & Simbolon, 2023). De nérstdende
vardgivarna beskrev en oviantad samt krdvande resa dir de ofta fastnade i
vardagliga rutiner (Kili¢ et al., 2024). Flera nérstdende vardgivare kinde sig
isolerade och upplevde att deras liv fordndrades drastiskt. Socialt stigma,
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sOmnproblem, samt kénslor av sorg, ilska, skuld och nedstimdhet var
vanligt (Kili¢ et al., 2024; Withers et al., 2021). Nér familjemedlemmarna
borjade gora saker som de tidigare inte gjort, upplevde de néirstdende
vardgivarna att deras talamod sattes pa prov (Tambunan & Simbolon,
2023). De nirstaende vardgivarna kinde skam dver familjemedlemmens
beteende infor andra, och att familjemedlemmen forlorat sin vardighet,
vilket var svart att hantera (Tambunan & Simbolon, 2023). Oro, frustration
och ilska hos familjemedlemmen bidrog till en kénsloméissig pafrestning for
de nérstdende virdgivarna, och de kinde sig maktlosa (Marques et al.,
2022). Narstdende vardgivare med anstriangd relation betonade i storre
utstrickning sina egna utmaningar och upplevde en forlust av
sjalvstindighet (Gallagher & Beard, 2020). Framtiden beskrevs ofta som
osdker, och manga uttryckte en oro for sitt eget vilbefinnande snarare dn for
familjemedlemmens behov. De var dven ofta mer pessimistiska gillande
framtiden och upplevde 1 stérre utstrdckning en ensamhet i vardandet. De
beskrev dven en osdkerhet kring hur de bast kunde anpassa sig till den nya
livssituationen (Gallagher & Beard, 2020). Vissa nérstdende vardgivare sag
vardandet som en mojlighet till personlig utveckling, medan andra upplevde
att deras liv tappade mening (Kilig et al., 2024). Trots ett 6kat virdbehov,
uttryckte flera nérstaende vardgivare en 6nskan om att fortsatt bo
tillsammans, d&ven om det var emotionellt pafrestande (Gallagher & Beard,
2020).

Narstaendes behov av kunskap, stéd och copingstrategier

Nérstaende kénner ett behov av mer kunskap, stod och copingstrategier de
kan anvinda sig av for att bittre klara av vardagen vid vardandet av en
familjemedlem med Alzheimers sjukdom. (Kili¢ et al., 2024; Kokorelias et
al., 2020; Manson et al., 2020; Tambunan & Simbolon, 2023; Withers et al.,
2021).

Nir de forsta symtomen visade sig, som problem med minnesformaga,
kommunikation samt koncentration, var de nirstdende vardgivarna osékra
pa om det var normalt aldrande eller négot allvarligare (Kokorelias et al.,
2020). Flera nirstaende vardgivare hade svart att kénna igen symtomen pa
Alzheimers sjukdom och forstod inte direkt att det var det som deras
familjemedlem drabbats av (Kili¢ et al., 2024), och detta skapade en oro
(Kokorelias et al., 2020). Vissa nérstdende vardgivare uppfattade symtomen
som att familjemedlemmen med Alzheimers skimtade med dem eller att de
gjorde ovintade saker medvetet (Tambunan & Simbolon, 2023).
Upplevelsen av Alzheimers sjukdom var individuell och varierade mellan
familjer (Esandi et al., 2021). Faktorer som tidigare familjeférhallanden,
familjens roller, motivation att varda, kommunikationsmonster samt
framtidsvision, paverkade hur de hanterade de nya omsténdigheterna. De
nérstdende vardgivarna kunde kénna sig ensamma i sin roll och saknade
stod frén Gvriga ndrstdende (Esandi et al., 2021).
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Tidiga symtom pa Alzheimers sjukdom var glomska, upprepning av
meningar samt forsdmrat lokalsinne (Withers et al., 2021).
Familjemedlemmarna hade dven svart att utfora dagliga aktiviteter, som
toalettbesok, personlig hygien samt maltider. De hade dven ett fordndrat
affektivt uttryck samt svarigheter att delta i samtal (Withers et al., 2021).
For att frimja kommunikation och sociala interaktioner anvinde de
nérstdende vardgivarna musik, TV- program och husdjur som redskap
(Marques et al., 2022). Musik och TV kunde fungera som kognitiv
stimulans, och skapade mdjligheter till samtal och gemensamma upplevelser
(Marques et al., 2022).

Familjemedlemmen fick en preliminidr demensdiagnos, och de nérstdende
vardgivarna fordjupade sina kunskaper om Alzheimers sjukdom genom att
sjélva lasa pa (Kokorelias et al., 2020). De 6nskade mer information om
sjukdomen, sarskilt d& den ar arftlig (Saati et al., 2024; Withers et al., 2021).
De hade heller inte ndgon kunskap kring sjukdomens progression eller de
langsiktiga konsekvenser som sjukdomen medfor (Withers et al., 2021). De
onskade dven praktiska rad, sdrskilt relaterade till grundlaggande dagliga
aktiviteter, som personlig hygien och matlagning. De uttryckte dven ett
behov av stdd kring stresshantering och strategier for att frimja deras egen
mentala hélsa (Withers et al., 2021). De flesta nirstaende vardgivarna
upplevde att deras familjemedlem agerade mer och mer som ett barn, som
behovde hjédlp med dagliga aktiviteter (Lyu et al., 2024). Vissa nérstdende
vardgivare hade svart att forstd och acceptera familjemedlemmens
fordndrade beteenden (Marques et al., 2022). Flera nérstdende vardgivare
rapporterade svarigheter 1 beslutsfattandet for sin familjemedlem (Withers et
al., 2021). De nérstdende vardgivarna 6nskade hjélp fran professionella eller
genom stodgrupper, dir de kunde kdnna sig mindre ensamma (Withers et
al., 2021). Stodgrupper gav de nérstdende virdgivarna mdjlighet att dela
erfarenheterna med andra i liknande situationer (Kokorelias et al., 2020;
Withers et al., 2021). De nirstaende vardgivarna beskrev ibland
familjemedlemmens beteende som barnsligt eller att de forlorat kénsla for
sociala normer. De kunde exempelvis g& omkring nakna eller ha svérigheter
att kontrollera sin frustration pa grund av sjukdomens péverkan. Flera
ndrstdende vardgivare uttryckte att de ofta ignorerade symtomen och
forknippade dessa med andra faktorer som stress eller brist pa somn, istéllet
for ett tecken pa Alzheimers sjukdom. Den storsta oron for de nérstaende
vardgivarna var osikerheten om deras egna kunskaper rackte for att hantera
de fysiska behoven hos familjemedlemmen (Withers et al., 2021). Nér
familjemedlemmens vardbehov 6kade, kinde de nirstdende vardgivarna ett
storre behov av stod samt assistans, och vissa dvervdgde att ta hjélp for att
klara de nya varduppgifterna. Nér de borjade fundera pa alternativ som
sarskilt boende, upplevde de att de behdvde information och stod for att
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hantera de kénsloméssiga svarigheterna som foljde med dessa beslut
(Kokorelias et al., 2020).

De nirstdende vardgivarna uttryckte behov av stod inom flera omraden, som
psykosocialt stod samt om kommunikation (Kili¢ et al., 2024). De
efterfragade dven praktiska insatser som hembesdk eller vuxendagvard.
Flera dnskade ett mer strukturerat system for avlastning, da de 6nskade mer
frihet (Kilig et al., 2024). De uttryckte dven ett behov av hjélp med statliga
resurser och juridiska problem (Withers et al., 2021). De nérstdende
vardgivarna ndmnde dven behov av stdd i1 familjerelaterade frégor,
exempelvis vid adoption av barn nér en familjemedlem drabbats av
sjukdomen (Withers et al., 2021). Att acceptera och anpassa sig till de
begrinsningar som sjukdomen medférde gjorde det mojligt att hitta mer
effektiva sitt att hantera vardagen (Manson et al., 2020). Vidare préiglades
de narstdende vardgivarnas forhallningssatt till Alzheimers sjukdom ofta av
en strivan att fokusera pa nuet snarare an att oroa sig for framtiden, da det
upplevdes bidra till onddig stress (Esandi et al., 2021). Eftersom
familjemedlemmens kognitiva och fysiska formaga kunde variera fran dag
till dag, kravdes en flexibel instéllning ddr aktiviteter justerades efter
dagsform (Marques et al., 2022). For att hantera de utmaningar som
vérdandet innebir betonade de nérstdende vardgivarna vikten av struktur
och tydliga rutiner. Genom att anvéinda scheman och paminnelsesystem
kunde de sédkerstilla att medicinering, hygien och andra nédvéndiga dagliga
uppgifter utfordes pa ett strukturerat séitt. Manga beskrev anpassningar i
hemmet, som borttagning av mattor for att minska fallrisk och anvéndning
av belysning pé natten for att underldtta orientering. Detta bidrog till en
tryggare miljo och minskade risken for olyckor (Marques et al., 2022).
Vissa nérstdende vardgivare fick lasa kylskdpen for att forhindra att
familjemedlemmen at oldmpliga saker (Kili¢ et al., 2024).

De nirstaende vardgivarna sdg sig sjdlva som en del av ett gemensamt team,
snarare dn en ensam vardgivare (Gallagher & Beard, 2020). De betonade
vikten av 6ppenhet och transparens gentemot familj och vénner for att
upprétthalla ett socialt stod. Nérstdende vardgivare med anstringd relation
anvénde i storre utstrickning externa resurser som dagvard, stddlinjer, terapi
och religiosa organisationer for att hantera vardbordan. Stodgrupper var
sarskilt vardefulla for att fa strategier i att hantera sjukdomens utmaningar,
samt for att kompensera for bristen pd kidnslomissig nérhet i relationen
(Gallagher & Beard, 2020). Tro var en kélla till styrka for manga, dar den
gav dem trost i den virdande rollen (Withers et al., 2021). For att hantera
den kinslomassiga och praktiska belastningen av vardargivarrollen betonade
nérstdende vardgivare vikten av att leva i nuet, och fokusera pd de aspekter
av livet som fortfarande fungerade (Gallagher & Beard, 2020). De betonade
vikten av att fortsétta gora saker tillsammans och fokusera pa vad som
fortfarande fungerade, snarare &n pa forlusten av tidigare formagor
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(Gallagher & Beard, 2020). Vidare prdglades deras instédllning av en mer
positiv syn pa framtiden, dar fokus lag pa mojligheten att anpassa vardagen
utifran sjukdomens progression snarare dn det som gétt forlorat (Gallagher
& Beard, 2020). En del 6vervigde genetiska tester men var skeptiska till att
f4 reda pa sitt genetiska 6de, da de ansag att det var utom deras kontroll
(Withers et al., 2021).

Diskussion

Metoddiskussion

Metoden som anvindes for denna studie var en allmén litteraturstudie med
induktiv ansats. En induktiv ansats handlar om slutsatser fran erfarenheter
(Henricson & Billhult, 2017), och dérfor passade denna bést for
kandidatuppsatsen.

En systematisk litteraturoversikt syftar till att sammanstilla samt belysa det
rddande forskningsldget (Rosén, 2017). Metoddiskussionen baserades pa
fyra kvalitetsindikationer; trovardighet, palitlighet, bekréftelsebarhet och
overforbarhet, for att fa en god vetenskaplig kvalitet (Martensson &
Fridlund, 2017).

Forst gjordes en inledande litteratursdkning i tvé databaser, CINAHL och
PubMed, med fokus pa omvardnadsvetenskap. Den inledande s6kningen
fokuserade pa Alzheimers sjukdom och nérstdendes upplevelser for att fa en
djupare forstéelse av @mnet och pa sa sétt stirka studiens trovérdighet
(Mértensson & Fridlund, 2017). I s6kningen anvindes bade &mnesord och
fritextord, dar &mnesorden prioriterades for att sékerstilla att de artiklar som
identifierades var relevanta for studiens syfte. Detta 6kade sannolikheten att
identifiera relevanta artiklar som passade syftet (Henricson, 2017).

Avgransningsfunktioner anvéndes i bdda databaserna, och de var
begréinsade artal, mellan 2020-2025, artiklarna skulle vara pa engelska samt
vara refereegranskade. Avgriansningsfunktion refereegranskning finns ej i
PubMed, dir behdvdes artiklarna granskas i de databaser dér artiklarna
publicerats. Att endast inkludera refereegranskade artiklar stirker studiens
trovardighet ytterligare, eftersom dessa genomgétt en vetenskaplig
beddmning (Henricson, 2017).

Resultaten granskades forst individuellt och sedan tillsammans, for att vara
overens om att endast det som Overensstimde med syftet, valdes ut.
Troviardigheten i studien stirks genom att resultatartiklarna granskades bade
individuellt och gemensamt (Henricson, 2017).
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Resultatartiklarna i denna allménna litteraturstudie kommer fran flera olika
lander och kontinenter, som Iran, Spanien, USA x 3, Turkiet, Kanada, Kina,
Brasilien, Saudiarabien och Indonesien. Alla ldnder har olika
sjukvardssystem samt stodsystem, vilket gor att det kan vara svért att
overfora resultaten till Sverige. Inga svenska artiklar patréffades, vilket kan
begrinsa overforbarheten till Sverige. Flera artiklar fran olika ldnder och
kontinenter visade dock liknande resultat och det &r mdjligt att upplevelsen
av att vara nérstdende virdgivare till ndgon med Alzheimers sjukdom é&r
universell.

For att skydda deltagarna och respektera deras autonomi och integritet
(Kjellstrém, 2017; Sandman & Kjellstrom, 2018), har alla inkluderade
resultatartiklar genomgétt etisk granskning och blivit godkénda av en etisk
kommitté. Samtliga deltagare i studierna har dven lamnat informerat
samtycke till att medverka, vilket sdkerstiller att forskningen genomforts i
enlighet med forskningsetiska principer (Sandman & Kjellstrom, 2018).

For att sékerstilla studiens palitlighet genomfordes dataanalysen i tre steg
enligt Popenoe et al. (2021). Metodbeskrivningen och datainsamlingen
beskrevs noggrant och tydligt. Denna systematiska och upprepande process
bidrog till en noggrant genomford kategorisering och stédrkte palitligheten.
Formuleringen av teman var tidskrdvande men effektiv, sirskilt genom
anvindningen av ett Excel-dokument for att organisera den insamlade
texten. Att hitta overgripande kategorier var utmanande, eftersom delar av
texten dverlappade varandra. Aven om antalet kategorier till slut
reducerades till fyra kategorier, skulle en ytterligare minskning ha kunnat
resultera 1 en d&nnu mer fokuserad tematisk kategorisering. For att resultaten
ska kunna Overforas till andra grupper, situationer eller sammanhang &r det
viktigt att resultatet dr tydligt beskrivet (Martensson & Fridlund, 2017).
Troviardighet, pélitlighet samt bekréftelsebarhet méste ocksé sdkerstillas
(Martensson & Fridlund, 2017). Studien har dven granskats av utomstaende,
som handledare, klasskamrater samt nérstdende, vilket ar en ytterligare
faktor som bidrar till 6kad trovérdighet och palitlighet. Enligt Henricson
(2017) okar trovardigheten ytterligare om studier med samma design
anvands, och alla 11 resultatartiklar hade en kvalitativ metod.

Resultatdiskussion

I kategorin en plikt med stort ansvar och stora utmaningar visar resultatet att
manga nirstaende vardgivare upplever det som en plikt snarare én ett fritt
val att ta hand om sin familjemedlem med Alzheimers sjukdom (Dadashi-
Tonkaboni et al., 2024; Esandi et al., 2021; Lyu et al., 2024). Tidigare
forskning stodjer resultatet och visar att en stark kinsla av plikt leder till att
ndrstdende tar hand om sin familjemedlem (Harrison et al., 2022; Hellis &
Mukaetova-Ladinska, 2022; Myhre et al., 2018; Viliméki et al., 2007).
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Resultaten visade att omhéndertagandet i vissa fall beror pa ekonomiska
faktorer eller religidsa, sociala, kulturella och kdnslomaéssiga band (Dadashi-
Tonkaboni et al., 2024), medan det i vissa fall handlade om kénsla av plikt
inom familjen (Withers et al., 2021). I vdsterlindska samhéllen &r det
vanligare att nérstdende virdgivare ofta upplever att de inte har nagot val
ndr det géller att varda en familjemedlem med Alzheimers sjukdom, da
omsorg ses som en naturlig samt moralisk skyldighet (Hellis & Mukaetova-
Ladinska, 2022). Som sjukskoterska dr det viktigt att ha en helhetssyn pé
omvardnaden for att underlitta de nirstdendes vardag (da Silva et al., 2017).
Popa et al. (2021) skriver att det frimst 4r kvinnor som drabbas negativt av
att vara vardgivare, vilket kan vara bra for sjukskoterskor att vara medvetna
om, fOr att fanga upp och stddja de nirstaende kvinnorna. Popa et al. (2021)
skriver dven att det 1 vissa fall har registrerats en hogre dodlighet hos
nérstdende vardgivare. Hilsan for den nérstdende vardgivaren kan forbéttras
genom personlig utveckling och enligt Katie Erikssons teori ér tro, hopp och
karlek starka faktorer som kan framja vilbefinnandet (Fagerstrom et al.,
2021). Genom detta perspektiv kan en fordjupad forstaelse for vardandets
innebord och betydelse skapas (Fagerstrom et al., 2021). Detta har
implikationer for sjukskdterskor dd de kan bidra till att stirka den
ndrstdendes hélsa, minska stress och skapa en mer héllbar vardsituation.

Under kategorin positiva och negativa erfarenheter av forandrade relationer
framkom det att Alzheimers sjukdom kan péverka relationer bade positivt
(Esandi et al., 2021; Gallagher & Beard, 2020; Lyu et al., 2024; Marques et
al., 2022; Withers et al., 2021) och negativt (Esandi et al., 2021; Gallagher
& Beard, 2020; Kilig et al., 2024). Detta stimmer 6verens med Cooper &
Segrins (2024) resultat, som beskriver att relationerna med
familjemedlemmen kunde f6rdjupas under sjukdomens géng, men dven att
de i vissa fall kunde forsdmras. Alzheimers sjukdom kan séledes paverka
relationerna pé olika sétt, bdde genom att skapa en djupare nirhet och
genom att ge upphov till utmaningar (Cooper & Sergin, 2024). I detta
sammanhang kan kénslor som ensamhet och osynlighet kan uppsté, vilket
kan skapa ett enormt lidande (Fagerstrom et al., 2021). Trots detta kan en
person, genom inre styrka och kérlek, uppleva hilsa. Omsorg fran
sjukskoterskor till nérstaende vardgivare ar darfor viktigt (Fagerstrom et al.,
2021). Detta visar att Alzheimers sjukdom bade kan forena familjen eller
splittra den, och att sjukskdterskor behdver vara medvetna om
familjebanden for att pa bésta sétt kunna ge stod.

I kategorin kidnsloméssig berg- och dalbana framkom det att for flera
nérstdende vardgivare tog det flera ar att acceptera sjukdomen (Tambunan &
Simbolon, 2023; Kokorelias et al., 2020). Det &r viktigt att sjukskoterskan ér
medveten om att en diagnos, &ven om den stilldes for flera ar sedan, inte
nddvindigtvis har blivit accepterad av den narstdende vardgivaren. Alves
Gongalves & Sampaio Lima (2020) betonar vikten av att sjukskdterskor
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framjar strategier som underldttar acceptansen av sjukdomen. En strategi for
att uppna denna acceptans ér att halla méten med familjer dér de 6ppet kan
prata om hur Alzheimers sjukdom péverkar den drabbade personen och
familjen som helhet (Alves Gongalves & Sampaio Lima, 2020). I kategorin
framkom det dven kéanslor av isolering och socialt stigma (Kilig et al., 2024;
Withers et al., 2021). Greer et al. (2023) och Nay et al. (2015) pétalar dven
upplevelsen av stigma. Det kan vara faktorer som overtygelser om att klara
sig sjélv, kulturella samt sociala normer, radsla for andras asikter samt en
stark lojalitet till sin partner (Sadeghi-Mabhalli et al., 2024). Det
rapporterades dven negativa erfarenheter av varden och en upplevelse av att
vardpersonalen var okédnslig och osympatisk (Withers et al., 2021). Dessa
resultat styrks av studien av Harrison et al. (2022), som pévisar att manga
ndrstdende vardgivare upplever en brist pa véigledning fran vardpersonalen.
Det ér viktigt att sjukskoterskor har ett empatiskt och respektfullt
bemdtande (Ahmed et al., 2022). Enligt Katie Erikssons karitativa vardteori
utgdr omsorg, etos, lidande, hdlsa samt manniskan de centrala aspekterna,
och kunskap om dessa bidrar till en djupare forstéelse for vardandet
(Fagerstrom et al., 2021). Det &r dven viktigt som sjukskoterska att se hela
ménniskan (Ahmed et al., 2022).

I kategorin nirstaendes behov av kunskap, stod och copinstrategier
framkom det att manga nérstaende saknade kunskap om Alzheimers
sjukdom och dess innebord (Kilig et al., 2024; Kokorelias et al., 2020;
Tambunan & Simbolon, 2023; Withers et al., 2021). Detta visar bristen pa
kunskap, vilket dven lyfts av Greer et al. (2023), som belyser att ménga
nérstdende vardgivare uttrycker en oro over sjukdomens utveckling, och att
de nirstdende vardgivarna dnskar mer information, stod samt vigledning
kring sjukdomen. Pa liknande satt beskriver Alves Gongalves & Sampaio
Lima (2020) att stod behovs for att forsta sjukdomens utveckling. Fran
sjukskdterskans sida krivs det en medicinsk kunskap, kulturell kompetens
samt att varden dr anpassad efter individens behov (Ahmed et al., 2022).
Detta behov av stod for att kunna hjélpa familjemedlemmen bekréftas av
Greer et al. (2023), som visar att minga uttrycker en osidkerhet kring hur de
bast kan stodja familjemedlemmen 1 framtiden. Vardtillfredsstéllelsen kan
oka genom att involvera nérstaende vardgivare (Ahmed et al., 2022), och
som sjukskoterska dr det viktigt att ge ett langsiktigt stdd, inte bara for att
hantera sjukdomens symtom, utan dven for att frimja fysiskt samt psykiskt
vélbefinnande (da Silva et al., 2017). For att 6ka forstéelsen for sjukdomens
progression behover sjukskoterskor ge information som framjar kunskap om
sjukdomen, och det kan leda till en trygghet och ett véilbefinnande hos bade
patienter och nérstdende (da Silva et al., 2017). Medlidande och kérlek fran
sjukskoterskan har en stor betydelse (Fagerstrom et al., 2021). Utifran Katie
Erikssons omvardnadsteori utgér en personlig etisk hallning, utdver
professionella riktlinjer, en grundlaggande princip for omsorgen, dér
respekten for manniskoviardet dr central (Fagerstrom et al., 2021). Detta ar
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sarskilt viktigt for omvardnad runt patienter med Alzheimers sjukdom och
deras nérstdende da sjukskoterskan kan hjilpa nérstdende vardgivare att
fokusera pd det som fungerar.

I kategorin nirstdendes behov av kunskap, stod och copingstrategier
framkom dven att det finns flera strategier for att hantera de utmaningar som
uppstér i samband med vardandet av en nérstdende med Alzheimers
sjukdom (Gallagher & Beard, 2020; Kilig et al., 2024; Kokorelias et al.,
2020; Manson et al., 2020; Marques et al., 2022; Saati et al., 2024; Withers
et al., 2021). Dessa strategier &r viktiga att beakta inom varden, sirskilt for
sjukskoterskor som arbetar nédra bade patienter och deras narstdende.
Kristofferzon et al. (2018) belyser att individer med en hog utvecklad
copingformaga generellt upplever en hogre livskvalitet, och kan anpassa sig
battre till pafrestande livssituationer. Manga nirstaende vardgivare anvinde
sig av scheman och pdminnelsesystem for att hantera de dagliga uppgifterna
(Marques et al., 2022). Myhre et al. (2018) stodjer detta genom att belysa att
flera nirstdende vardgivare anvinde sig av paminnelsesystem som en
copingstrategi, for att ge struktur och behalla kontroll.

Konklusion och implikation

Erfarenheterna av att varda en familjemedlem med Alzheimers sjukdom
skiljer sig mellan nirstdende vardgivare. Att varda en familjemedlem med
Alzheimers sjukdom upplevs ofta som en plikt snarare an ett fritt val, och
medfor ett stort ansvar samt betydande utmaningar. Nérstaendes
erfarenheter priaglas av en kdnslomassig berg- och dalbana dér bade positiva
och negativa perspektiv framtrader. Relationerna fordndras inte enbart till
den sjuka familjemedlemmen utan dven inom familjen i stort, vilket kan
paverka relationerna bade negativt och positivt. Det finns dven ett behov av
okad kunskap och stod for att underlitta omvardnaden och minska den
borda som ménga nérstdende upplever. Samtidigt har vissa utvecklat
copingstrategier for att hantera den komplexa och utmanande situationen,
vilket kan bidra till en mer héllbar situation.

Sjukskoterskor kan méta nérstaende vardgivare till personer med
Alzheimers sjukdom inom olika vardinstanser, som hemsjukvard,
vardcentraler och sjukhus. For att kunna ge adekvat stdd till de nérstdende
vérdgivarna, dr det viktigt att sjukskoterskor forstar vilken paverkan
vardandet av en familjemedlem med Alzheimers sjukdom har pa de
nérstdende. Dessa kunskaper dr viktiga for att stirka stod och utbildning for
sjukskoterskor, samt for att utveckla riktlinjer som underléttar for
nérstdende vardgivare. Det behdvs ytterligare forskning inom Skandinavien,
da de kulturella och ekonomiska forutsittningarna skiljer sig fran andra
delar av vérlden. Mer forskning behdvs d4ven om vad exakt for stod som
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nérstdende vardgivare till personer med Alzheimers sjukdom é&r i behov av,
dé sjukdomen &r komplex och ménga drabbas bade psykiskt och fysiskt.
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Bilaga A

Tabell 1: Sokordsoversikt

Rad | Sokord CINAHL PubMed

1 Alzheimer’s disease/ | MH “Alzheimer’s “Alzheimer
Alzheimers Disease” Disease” [Mesh]

2 Caregivers/ MH “Caregivers” “Caregivers”
Vérdgivare [Mesh]

3 Family/ Familj Family (fritext) “Family” [Mesh]

4 Experience/ Experience (fritext) | Experience (fritext)
Upplevelse




Bilaga B

Tabell 2: Sokhistorik

Rad | Datum Databas | Sokord/Limits/Booleska | Antal | Lasta Granskade | Resultat
operatorer triffar | abstrakt | artiklar artiklar

1 20250210 | CINAHL | MH “Alzheimer’s 64 29 12 9
Disease” AND MH
“Caregivers” AND
family AND experience

Limits: 2020-2025,
english, peer-reviewed.

2 20250210 | PubMed | “Alzheimer Disease” 33 13 2 2
[Mesh] AND (4%)
“Caregivers” [Mesh]
AND “Family” [Mesh]
AND experience

Limits: 2020-2025,
english, peer-reviewed.

*= Dubbletter av artiklar

II



Bilaga C

Tabell 3: Artikeloversikt

Artikel 1

Information om artikeln

Referens

Dadashi-Tonkaboni, N., Mahdizadeh, M., Peyman, N., Gholamnia-Shirvani, Z., &
Tehrani, H. (2024). Factors influencing the ability of family caregivers of Alzheimer’s
patients within Iranian families to continue and persist in their caregiving roles: a
qualitative study. BMC Nursing, 23(1), 1-9.
https://doi-org.ezproxy.bib.hh.se/10.1186/s12912-024-02468-w

Land

Iran.

Databas

CINAHL.

Syfte

Syftet var att undersoka faktorer som péverkar iranska nérstdende vardgivares forméga
att fortsétta i sina vardroller.

Metod

Kvalitativ metod.

Urval

Studien involverade 22 vuxna nérstadende vardgivare till Alzheimers patienter. De
nérstaende vardgivarna rekryterades via kliniker, ddr demografisk data anvindes for att
identifiera nirstaende vardgivare utifran kon, utbildning samt hur ldnge de vérdat sin
familjemedlem. De nédrstdende vardgivarna valdes ut for att nd maximal mangfald i
social och demografisk status, samt for att beakta de olika stadierna av Alzheimers
sjukdom efter symtomens debut. Inklusionskriterier var att vardgivarna skulle varit
primérvardgivare i minst ett ar.

Datainsamling

Semi-strukturerade, djupgéende individuella intervjuer som varade mellan 40 och 83
minuter. Vissa genomfordes pé telefon. Intervjuerna spelades inte in direkt, utan
forskarna antecknade i stéllet svaren.

Dataanalys

En innehallsanalys genomfordes. Hela texten granskades for att f4 en Gvergripande
forstaelse, semantiska enheter och koder identifierades, enheterna kategoriserades
baserat pa likheter och skillnader och huvudtemat extraherades fran datan.

Bortfall

Ej angivet.

Resultat/Slutsats

Fyra kategorier identifierades: Engagemang i varden, tvang till att varda patienten,
sociokulturella virderingar och oro, Kérlek och kénslomissig anknytning till
patienterna. Vardarna kinde en stark kénsla av plikt och ansvar att ta hand om
patienterna. Tvang att ta hand om patienterna dé de inte hade nigra andra alternativ pa
grund av ekonomiska, sociala eller andra omsténdigheter. Religiosa och kulturella
normer spelade en stor roll, en kdnsla av skyldighet att ta hand om férdldrarna eller
partnern enligt traditionella véarderingar. Vardarna uttryckte dven ett starkt
kanslomaéssigt band till patienterna och en vilja av att inte overge dem, trots
svarigheterna.

Vetenskaplig kvalitet

Grad I (85%) enligt Carlsson och Eimans (2003) bedoémningsmall for studier med
kvalitativ metod.

III



https://doi-org.ezproxy.bib.hh.se/10.1186/s12912-024-02468-w

Artikel 2

Information om artikeln

Referens

Esandi, N., Nolan, M., Canga -Armayor, N., Pardavila -Belio, M. 1., & Canga -
Armayor, A. (2021). Family Dynamics and the Alzheimer’s Disease Experience.
Journal of Family Nursing, 27(2), 124-135.
https://doi-org.ezproxy.bib.hh.se/10.1177/1074840720986611

Land

Spanien.

Databas

CINAHL.

Syfte

Syftet var att utforska hur familjer reagerar pa Alzheimers sjukdom i dess tidiga
stadier.

Metod

Kvalitativ metod.

Urval

Bestod av 22 familjemedlemmar frdn sammanlagt sju familjer. Deltagarna medverkade
bade individuellt och som familjegrupp.

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes under 18 manader med sammanlagt 26 intervjuer; nio
familjeintervjuer, fem med personen som hade Alzheimers och tolv med
familjemedlemmar (individuella samt gruppintervjuer). Intervjuerna varade mellan 35
till 90 minuter, och en kort enkét fylldes i fore forsta intervjun, om familjens
bakgrundsinformation, som kon, alder och relation. Fragor anpassades under
intervjuerna for att finga olika perspektiv och kénsliga &mnen och for att verkligen
forsta deltagarnas upplevelser.

Dataanalys

Alla intervjuer transkriberades och analyserades med hjélp av Grounded theory. Data
kodades och jamfordes mellan familjer for att identifiera monster och teman. Syftet var
att utveckla en teori, baserad pa de nérstdende vardgivarnas erfarenheter, vilket skedde
genom en iterativ process av datainsamling samt analys. Deltagarna var involverade i
analysen, teorin bekriftades genom fokusgrupper samt member checking.

Bortfall

Ej angivet.

Resultat/Slutsats

Studien undersokte familjedynamik i tidiga stadier av Alzheimers sjukdom och
identifierade fyra huvudsakliga kategorier, vardmotivation, roll- och ansvarsférdelning,
kommunikationsmdnster samt familjens framtidsvision. For de nérstaende vardgivarna
i familjer med starka relationer fore sjukdomen, praglades erfarenheterna av en fortsatt
néra relation med tydliga roller, samarbete samt 6ppen kommunikation. De fokuserade
mer pa nuet dn pa framtiden, vilket underléttade vardgivandet. I vissa fall sattes
relationerna pa prov nar oenigheter om vardansvar, brist pd kommunikation samt kade
konflikter uppstod. Detta ledde till en 6kad stress samt splittring inom familjen. For de
familjer som redan hade anstringda relationer forvérrades situationen, och ansvaret foll
ofta pa en enskild person. Detta skapade kdnslor av frustration samt ensamhet.
Diremot fanns det dven familjer med tidigare komplicerade relationer, dir de
nérstaende vardgivarna upplevde en utveckling av dkat samarbete samt gemenskap
under sjukdomens forlopp.

Vetenskaplig kvalitet

Grad II (73%) enligt Carlsson och Eimans (2003) bedomningsmall for studier med
kvalitativ metod.
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https://doi-org.ezproxy.bib.hh.se/10.1177/1074840720986611

Artikel 3 Information om artikeln

Referens Gallagher, E., & Beard, R. L. (2020). Buffer or Blade: Perceived relationship closeness
in couples navigating Alzheimer's. Journal of aging studies, 52, 100832.
https://doi.org/10.1016/j.jaging.2020.100832

Land USA.

Databas PubMed.

Syfte Syftet var att forstd hur gifta heterosexuella par upplever Alzheimers sjukdom.

Metod Kvalitativ metod.

Urval Urvalet bestod av 11 gifta par, som bodde i samhéllet och dir den ena hade fatt
diagnosen tidig Alzheimers sjukdom. Deltagarna valdes genom bekvamlighetsurval
utifran syfte och tillgénglighet.

Datainsamling Djupintervjuer genomfordes med 11 par som rekryterades fran en stodgrupp vid ett
Alzheimer forskningscenter. Inklusionskriterierna var att deltagarna var Gver 65 ar,
bodde tillsammans, och att ingen av parterna hade psykotisk storning, aktivt missbruk
eller en annan neurologisk sjukdom &n Alzheimer.

Dataanalys Studien anvénde grounded-theory for att analysera transkriberade dyadintervjuer. Data
kodades manuellt och gjordes till teman. Paren delades in i grupper baserat pa
relationsnérhet (hog eller 14g) och analyserades bade individuellt och tillsammans.

Bortfall Ej angivet.

Resultat/Slutsats Vardgivarens upplevelse av att varda en partner med Alzheimers paverkas av

relationens ndrhet och tillfredsstéllelse. Vardgivare i néra relationer ser ofta vardandet
som ett gemensamt ansvar och har en mer positiv instédllning till framtiden. De
prioriterar anpassning av vardagen och dppenhet gentemot familj och vénner. Daremot
upplever vardgivare i mindre nira relationer ofta ensamhet och brist pé stdd. De
betonar sin sjélvstindighet, héller distans till den sjuke partnern och séker oftare extern
hjdlp. Relationens kvalitet paverkar den upplevda belastningen och formar olika
strategier for att hantera sjukdomens utmaningar.

Vetenskaplig kvalitet

Grad II (71%) enligt Carlsson och Eimans (2003) bedémningsmall for studier med
kvalitativ metod.



https://doi.org/10.1016/j.jaging.2020.100832

Artikel 4

Information om artikeln

Referens

Kilig, B. S., Higdurmaz, D., Ayhan, Y., & Saka, E. (2024). Perspectives of Family
Caregivers of People With Alzheimer’s Disease on Caregiving Experience and Needs:

A Qualitative Study. Journal of Psychosocial Nursing & Mental Health Services,
62(6), 36-45. https://doi-org.ezproxy.bib.hh.se/10.3928/02793695-20231106-01

Land

Turkiet.

Databas

CINAHL.

Syfte

Syftet var att belysa nirstdende vardgivares erfarenheter samt behov vid vardandet av
en nirstdende med alzheimers sjukdom.

Metod

Kvalitativ metod.

Urval

Studien inkluderade 23 nirstadende vardgivare som valdes ut fran ett
universitetssjukhus med en avdelning specialiserad pa geriatrisk psykiatri. Data
samlades in vid en universitetsbunden geriatrisk/psykiatrisk dppenvardsmottagning.
Deltagarna var familjemedlemmar som vardade personer med Alzheimers sjukdom.
Inklusionskriterierna var att vara en familjemedlem med primért vardansvar for en
person med Alzheimers och ge vard i minst fyra timmar per dag eller 28 timmar per
vecka.

Datainsamling

Datainsamlingen genomfordes med hjilp av ett sociodemografiskt formulédr och en
semistrukturerad intervjuguide. Deltagarna besvarade forst formuléret samt deltog i en
semistrukturerad intervju. Intervjuerna spelades in och hade en varaktighet mellan 25
och 45 minuter. De inspelade materialet transkriberades ordagrant utan nagon
modifiering.

Dataanalys

Ljudinspelningarna analyserades med konventionell innehéllsanalys. Analysen
inleddes med upprepad genomlésning av transkriptionerna for att identifiera
nyckelkoncept och koda materialet. Koderna sorterades sedan i kategorier och teman
definierades genom en interativ process. Tva forskare genomforde en oberoende
kodning och jamforde resultaten for att sdkerstélla trovardigheten genom analytisk
triangulering. Slutligen validerades resultaten av deltagarna och dataanalysen
avslutades nir en gemensam forstaelse uppnéaddes.

Bortfall

Ej angivet.

Resultat/Slutsats

Tre huvudsakliga teman identifierades: fast i vardgivandet, ett liv i fordndring samt
behov. I forsta temat beskrev de nédrstaende vardgivarna hur de ovéntat hamnade i en
langvarig vérdsituation priglad av dagliga rutiner och utmaningar. Vardandet orsakade
konflikter i familjen, sérskilt kring ansvarsfordelning. Det andra temat visade hur
vardandet orsakade social isolering, dels p& grund av brist pd avlastning, dels pa grund
av radsla for att forknippas med den nérstdendes beteenden. Kénslor som skuld, ilska
samt sorg var vanliga, men vissa upplevde dven en 6kad livsmening genom
vardgivandet. Oro samt radsla for sin egen framtid upplevdes ocksa. I det sista temat
lyfte de nérstaende vardgivarna fram sitt behov av strukturerat stod, som psykosocialt
stod, utbildning samt praktiska insatser som hembesdk samt vuxendagvéard. Manga
upplevde samhillets stod som otillrackligt.

Vetenskaplig kvalitet

Grad I (94%) enligt Carlsson och Eimans (2003) bedomningsmall for studier med
kvalitativ metod.
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Artikel 5

Information om artikeln

Referens

Kokorelias, K. M., Gignac, M. A. M., Naglie, G., Rittenberg, N., MacKenzie, J.,
D'Souza, S., & Cameron, J. I. (2022). A grounded theory study to identify caregiving
phases and support needs across the Alzheimer's disease trajectory. Disability and
rehabilitation, 44(7), 1050—1059. https://doi.org/10.1080/09638288.2020.1788655

Land

Kanada.

Databas

PubMed.

Syfte

Syftet var att utveckla ett dvergripande ramverk av vardgivarnas olika faser dver tid
vid Alzheimers sjukdom samt de nérstdendes vardgivarnas riktning samt behov.

Metod

Kwvalitativ metod med konstruktivistisk grounded theory.

Urval

40 deltagare, varav 20 makar och 20 barn. Inklusionskriterier var att de identifierade
sig som nérstaende vardgivare, haft rollen i minst ett ar och minst en gdng i veckan
hjélpt till med en ADL-aktivitet. De vardade en person med Alzheimers sjukdom i
privat bostad eller pa ett virdboende. Exklusionkriterier var sjukvardsutbildning och
erfarenhet av demensvard.

Datainsamling

Semistrukturerade intervjuer gjordes via telefon, videokonferens eller fysiska moten.
Intervjuerna varade i cirka 65 minuter.

Dataanalys

Intervjuerna analyserades genom en iterativ process. Forsta forfattaren kodade all data,
dérefter granskade de Ovriga forfattarna materialet. Den initiala kodningen innefattade
en noggrann genomgang av data rad for rad, for att identifiera kategorier, begrepp samt
monster. Fokuserad kodning genomfordes for att organisera och sammanstélla de
identifierade koderna. En teoretisk kodning anvindes for att analysera relationerna
mellan kategorierna och begreppen. En konsanalys genomfordes konstant for att
undersdka om faserna av vardande och stodbehov varierade beroende pa kon eller
relation.

Bortfall

Ej angivet.

Resultat/Slutsats

Fem vérdgivarrelaterade faser identifierades, dér varje fas medforde specifika behov av
stod. I den forsta fasen noterade de nirstdende vardgivarna minnesproblematik och
spréksvarigheter hos sina familjemedlemmar, men tolkade dem inledningsvis som
normalt aldrande. De nérstdende upplevde oro och dnskade mer information om
kognitiv svikt. I den efterféljande fasen initierade de nérstaende vardgivarens kontakt
med hélso-och sjukvérden i takt med sjukdomens progression, vanligtvis genom
familjeldkare eller minnesklinik. Diagnosbeskedet skapade en kénsloméssig
bergochdalbana, och de nérstdende vardgivarna uttryckte behov av bade information
och emotionellt stod. I nésta fas blev de nirstdende vardgivarna ansvariga for uppgifter
som matlagning, medicinhantering samt ekonomi, vilket ledde till stress och kénslor av
overvildigande. For att hantera detta borjade vissa delta i stodgrupper. I nésta fas
okade vardbehovet ytterligare i takt med att sjukdomen fortskred, och ménga borjade
anlita extern hjilp for att klara omvardnaden. Den sista fasen innebar att planera for
framtiden, dér de nirstdende vardgivarna overviagde sérskilt boende. De upplevde
stress och angest infor denna fordndring, och de efterfrigade mer vigledning kring
langsiktig vard och ekonomiska aspekter.

Vetenskaplig kvalitet

Grad I (83%) enligt Carlsson och Eimans (2003) bedémningsmall for studier med
kvalitativ metod.
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Artikel 6

Information om artikeln

Referens

Lyu, J., Jiang, W., Xiong, Q., Li, W., Li, M., Hu, Y., Jia, D., Gao, W., Mu, H., & Ma, Z.
(2024). The change of intimate relationship between people with Alzheimer's disease and
their adult child caregivers: An interpretative phenomenological analysis. Dementia
(London, England), 23(7), 1063—1080. https://doi.org/10.1177/14713012241245482

Land

Kina.

Databas

PubMed.

Syfte

Syftet var att undersoka hur relationen mellan personer med Alzheimers och deras vuxna
barn fordndras under sjukdomens gang.

Metod

Kwvalitativ metod med en intepretativ fenomenologisk analys.

Urval

Sex vuxna dottrar och sex vuxna soner, som vardade en fordlder med Alzheimers
sjukdom. Deltagarna rekryterades via ansvariga lakare pé en geriatrisk avdelning. Urvalet
baserades pa principen om dataméttnad. Inklusionskriterierna var: varda en fordlder (ej
svérfordlder) med Alzheimers sjukdom och en klinisk demensbeddmning pa 2 eller 3,
vara 18 ar eller dldre, ha vardat i minst 6 ménader. Exklusionskriterie var svar syn- eller
horselnedsattning som paverkar kommunikationen.

Datainsamling

Intervjuer skedde individuellt, med en semi-strukturerad metod, under 30 till 100
minuter. Intervjufrdgorna handlade om relationen med fordldern, aktiviteter fore och efter
diagnosen, och motivationen till att fortsétta varda. Fragorna kunde justeras efter
deltagarnas svar for att sékerstélla en flytande konversation.

Dataanalys

Forsta forfattaren transkriberade intervjuerna ordagrant, medan en annan forfattare
antecknade sina intitiala reaktioner och reflektioner kring framvaxande teman. Under
analysen laste forfattarna intervjuerna upprepade génger och kodade dem oberoende av
varandra. De analyserade varje transkript och korsrefererade tills alla forfattarna enades
om teman och underteman. For att minska risken for bias reflekterade de kontinuerligt
over hur deras egna erfarenheter kunde paverka tolkningarna. Teman och underteman
delades med deltagarna for feedback.

Bortfall

Ej angivet.

Resultat/Slutsats

Studien undersokte hur relationer mellan personer med Alzheimers och deras vuxna barn
fordndras under sjukdomens gang. Fyra teman identifierades, omkastade roller, férandrad
intim relation, motivation for vard och personlig utveckling. Vuxna barn upplevde att de
nu fick agera fordlder, det blev ombytta roller. I borjan av sjukdomen var det inte sa stor
skillnad i den intima relationen men allt eftersom sjukdomen utvecklades relationen till
att bli mer nira och kinsloméssig med kénslor som empati och sympati spelade en
central roll. I det senare skedet upplevdes en blandning av lycka, hjélploshet, frustration
och sorg 6ver de fordndrade personligheterna och den kommande forlusten. Motivationen
till varden drevs av vérderingar och en naturlig och djupt rotad skyldighet att ge tillbaka
den kérleken och omsorg de sjdlva hade féatt under uppvéxten. Trots den tunga bordan
bidrog vardprocessen till personlig utveckling. De nérstaende vardgivarna utvecklade nya
fardigheter, fick mer tdlamod och medkinnande, samt en 6kad medvetenhet om aldrandet
och vikten av hilsa. Kulturella forvantningar motiverade de nirstdende vardgivarna att ta
hand om sina fordldrar, vilket ledde till en djupare relation, nya fardigheter och personlig
utveckling.

Vetenskaplig kvalitet

Grad II (79%) enligt Carlsson och Eimans (2003) beddmningsmall for studier med
kvalitativ metod.
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Artikel 7

Information om artikeln

Referens

Manson, A., Ciro, C., Williams, K. N., & Maliski, S. L. (2020). Identity and
perceptions of quality of life in Alzheimer’s disease. Applied Nursing
Research, 52, N.PAG. https://doi-
org.ezproxy.bib.hh.se/10.1016/j.apnr.2019.151225

Land

USA.

Databas

CINAHL.

Syfte

Syftet var att undersoka hur personer med tidig till medelsvar Alzheimers och
deras nérstaende uppfattar livskvalitet.

Metod

Kwvalitativ metod.

Urval

Studien inkluderade fyra par: tre kvinnor med demens och manliga
vardgivare samt ett par ddr mannen hade demens och kvinnan var vardgivare
med ett bekvimlighetsurval. Deltagarna rekryterades fran en stodgrupp for
personer i tidig fas av Alzheimers sjukdom och hade ett genomsnittligt
MMSE pa 22 podng. Inklusionskriterier var 6ver 55 ar, upplevda
minnesproblem, MMSE p4 minst 10, fungerande horsel och boende med en
nirstdende som kunde ge samtycke. Exklusionskriterier var personer med
svar Alzheimers eller annan neurologisk diagnos.

Datainsamling

Semistrukturerade intervjuer med 6ppna fragor med deltagaren och dennes
vardgivare. Intervjuerna, som spelades in och varade 25 till 40 minuter,
bestod av fem fragor. De nérstaende vardgivarna utvecklade svaren vid
behov.

Dataanalys

Semistrukturerade intervjuer spelades in och transkriberades ordagrant och
analyserades genom rad-for rad-kodning. Forskarteamet, inklusive tva
kvalitativa experter, granskade upprepade géanger materialet for en opartisk
forstaelse. Koder identifierades och utvecklades sedan till kategorier och
teman. Huvudteman och underteman identifierades och relationen mellan
dessa analyserades. Analysanteckningar och memon fordes under hela
studien.

Bortfall

Ej angivet.

Resultat/Slutsats

Studien undersokte hur personer med tidig till medelsvar Alzheimers
sjukdom (AD) och deras anhdriga uppfattar livskvalitet och identitet efter
diagnos. Utifrdn de nirstaendes perspektiv innebér forandringarna som foljer
med diagnosen Alzheimers sjukdom en kénsla av forlust och oro for
framtiden. Tre centrala teman identifierades i studien: forandrade aktiviteter,
Oomsesidig anpassning och fortsatt engagemang. De nérstdende upplevde att
deras roller fordndrades och att de behdvde anpassa sina aktiviteter for att
bevara en kiinsla av syfte och identitet. Omsesidig anpassning ir avgorande
for att hantera sjukdomens péverkan, och detta sker genom att bade den sjuke
och den anhorige justerar sina livsstilar och aktiviteter. Stod fran familj,
véanner och externa grupper ar viktigt for att bibehalla sociala relationer och
upprétthélla en kénsla av sammanhang och kontroll.

Vetenskaplig kvalitet

Grad II (77%) enligt Carlsson och Eimans (2003) beddmningsmall for studier
med kvalitativ metod.
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Artikel 8

Information om artikeln

Referens

Marques, Y. S., Casarin, F., Huppes, B., Maziero, B. R., Gehlen, M. H., & Ilha, S.
(2022). Alzheimer’s Disease in the Elderly Person/ Family: Potentialities, Weaknesses
and Strategies. Cogitare Enfermagem, 27,260-269.
https://doi-org.ezproxy.bib.hh.se/10.5380/ce.v27i0.80169

Land

Brasilien.

Databas

CINAHL.

Syfte

Syftet var att forstd potentialen/svagheterna de narstadende vardgivarna upplever vid vard
av dldre personer med Alzheimers sjukdom i daglig véard, samt strategier de anvénder sig
av.

Metod

Kvalitativ metod.

Urval

Studien genomfordes med nérstaende vardgivare till dldre personer med Alzheimers
sjukdom som deltog i stddgruppen AMICA i Brasilien.

Datainsamling

Deltagarna kontaktades via telefon, och efter samtycke genomfordes hembesok dar data
samlades in via semistrukturerade intervjuer. Intervjuerna tog cirka 120 minuter,
spelades in och transkriberades senare for analys.

Dataanalys

Analysen genomfordes med diskursiv textanalys i tre steg. Forst granskades texten
noggrant for att identifiera en huvudkategori. Dérefter delades huvudkategorin in i tre
omréaden. Slutligen analyserades sambanden mellan dessa omréden.

Bortfall

13 vardgivare exkluderades fran studien da deras anhdriga hade en poiang under den
rekommenderade gransen pa Mini-Mental State Examination.

Resultat/Slutsats

Studien undersokte potential samt svagheter hos familjemedlemmar som vardade dldre
personer med Alzheimers och vad de anvénde sig for strategier. Erfarenheterna delades
in i tre huvudomraden: Utmaningar - Deltagarna beskrev svarigheter sdsom
humdrsvéngningar, beteendefordndringar, bristande kunskap och acceptans av
sjukdomen samt minnesforlust. Mojligheter - Vissa narstdende upplevde att sjukdomen
ledde till en stirkt familjesammanhéllning. Strategier - For att hantera situationen
namndes erfarenheter av att upprétthélla rutiner, anpassa hemmet for sakerhet, anvinda
spel och kreativa aktiviteter samt stimulera med musik, TV och husdjur.
Familjemedlemmarna moétte bade utmaningar och mojligheter i vardandet av den &ldre
med Alzheimers. Trots svarigheterna upplevde vissa att sjukdomen forstarkte
familjesammanhallningen.

Vetenskaplig kvalitet

Grad II (79%) enligt Carlsson och Eimans (2003) beddmningsmall for studier med
kvalitativ metod.
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Land

Saudiarabien.

Databas

CINAHL.

Syfte

Studiens syfte var att utvirdera erfarenheter och stodbehov hos nirstaende
vardgivare samt sjukskdterskor som vardar Alzheimers patienter i
Saudiarabien.

Metod

Kvalitativ metod.

Urval

Deltagarna i studien bestod av 18 familjevardare och 12 sjukskoterskor.
Malinriktat urval. Samtycke till att delta krivdes. Forskarna undvek att styra
urvalet utifrdn kon, religion eller kulturell bakgrund.

Datainsamling

Grounded-theory anvindes, och intervjuerna genomfordes i tva faser. Forsta
fasen var familjevardgivarna och andra var sjukskéterskorna.
Gruppintervjuerna varade i cirka 75 minuter, spelades in, transkriberades och
kompletterades med féaltanteckningar samt journalanteckningar for att
sékerstélla autenticitet.

Dataanalys

Intervjuer pa arabiska dversattes till engelska och granskades noga. Efter
granskningen kodades och kategoriserades nyckeldmnen. Mdnster och
perspektiv analyserades. Anvénde sig av grounded theory.

Bortfall

Ej angivet.

Resultat/Slutsats

Studien undersokte 18 nirstdende vardgivare som vardade Alzheimers
patienter. I studien identifierades sex teman baserat pa deltagarnas
erfarenheter. Fysiska faktorer som dverbelastning av ansvar, paverkade de
nérstdende vardgivarna. Psykologiska faktorer som stress och frustration var
ocksa betydande. Kulturella varderingar och trossystem spelade en stor roll i
de nérstaende vardgivarnas upplevelser av varden. Bristande utbildning och
behovet av mer hélsovéardsinformation samt specialiserade behandlingscenter
betonades av de nérstdende vardgivarna. Studien visade pa att vardarna star
infor utmaningar, bade fysiskt, psykiskt och ekonomiskt.

Vetenskaplig kvalitet

Grad II (73%) enligt Carlsson och Eimans (2003) beddmningsmall for studier
med kvalitativ metod.
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|Land

Indonesien.

[Databas

CINAHL.

Syfte

Syftet var att belysa betydelsen av de nirstdende vardgivarnas levda erfarenheter av att ta
hand om en familjemedlem med Alzheimers sjukdom.

Metod

Kvalitativ metod med fenomenologisk ansats.

Urval

Studien inkluderade 13 nérstaende vardgivare. Inklusionskriterierna var att de hade en
narstaende med diagnostiserad Alzheimers sjukdom, att de hade véardat den nérstaende i
minst tre &r samt att de uttryckte en vilja att dela sina erfarenheter.

IDatainsamling

Narrativa intervjuer med 13 nérstdende vardare. Dessa intervjuer spelades in och
transkriberades och analyserades med en fenomenologisk-hermeneutisk ansats.

IDataanalys

Dataanalysen genomfordes enligt Lindseth och Norbergs fenomenologiska-hermeneutiska
metod i tre steg: naiv lasning, strukturell analys samt helhetsforstaelse. Meningsbérande
kategorier identifierades, sorterades i teman samt tolkades i relation till tidigare forskning.

Bortfall

Ej angivet.

IResultat/Slutsats

Studien undersokte de nirstdende vardgivares upplevelser av att ta hand om en
familjemedlem med Alzheimers sjukdom. De nérstdende vardgivarna beskrev en process
som gar frdn fornekelse till acceptans av sjukdomens konsekvenser och upplevelser av en
Overgang fran otalighet till 6kad medkénsla. De nérstdende beréttade 4ven om en osdkerhet
kring medicinering och en kdnsla av hopploshet, samtidigt som de kénde ett starkt ansvar for
vardandet av sina familjemedlemmar. De néirstaende beskriver dven en ldrandeprocess, dar
de fick livslektioner relaterade till tdlamod, ansvar och anpassning.

'Vetenskaplig kvalitet

Grad I (85%) enligt Carlsson och Eimans (2003) bedomningsmall for studier med kvalitativ

imetod.
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Land

[USA.

[Databas

CINAHL.

Syfte

Syftet var att utforska erfarenheterna och behoven hos nérstdende vardgivare for personer
med tidig debuterande Alzheimers sjukdom.

Metod

Kvalitativ metod.

Urval

27 narstdende vardgivare till personer med tidigt debuterande Alzheimers sjukdom som
rekryterades fran en klinik i Los Angeles. Totalt var 13 familjer representerade, da nagra
deltagare tillhrde samma familj.

Datainsamling

Fem fokusgruppsdiskussioner holls och genomfordes mestadels pa spanska. De nirstdende
fyllde i en demografisk undersdkning samt tre standardiserade fradgeformuldr. En
frageguide med fyra doméaner anvindes for att vigleda fokusgruppsdiskussionerna, som
varade i cirka 90 minuter och spelades in. Diskussionerna som spelats in transkriberades
och Gversattes. Forskargruppen utvecklade frageguide baserat pa tidigare litteratur samt
legen forskning.

Dataanalys

Data analyserades med hjélp av tematisk analys. Kodningsstruktur utvecklades och
forfinades genom en iterativ process av dataanalys och datainsamling. Forskargruppen
nadde konsensus om de sista slutgiltiga teman.

IBortfall

Ej angivet.

IResultat/Slutsats

De nérstaende vardgivarna till familjemedlemmar med tidigt debuterande Alzheimers
sjukdom stélls infor utmaningar p& grund av sjukdomens tidiga debut och snabba
utveckling. De drabbas av fysiska, emotionella samt ekonomiska svarigheter. De drabbas
dven ofta av dubbla vardroller bade for den sjuke och eventuellt barn. Manga oroar sig
dven for att de sjdlva samt barnen ska drabbas. Information om vard, egenvard och stod ar
viktiga delar for de nérstdende vardgivarna. Stodgrupper samt juridisk vigledning
efterfragas for att fa hjalp med det sociala livet och vardrelaterade fréagor.

Vetenskaplig kvalitet

Grad II (72%) enligt Carlsson och Eimans (2003) bedémningsmall for studier med
Ikvalitativ metod.
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