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SAMMANFATTNING

Bakgrund: I Sverige insjuknar 20000—25000 ménniskor i ndgon form av demenssjukdom
varje ar och ungefir lika manga dor. 150 000 personer lever idag med demenssjukdom i
Sverige och av de bor cirka 60% i egen bostad. Demens dr en sjukdom som inte bara drabbar
den som ar sjuk, utan de anhoriga i personens narhet drabbas ocksa. Darfor kallas det ibland
de anhorigas sjukdom. Syftet: Att beskriva anhorigas erfarenheter av att leva nira en person
med demenssjukdom. Metod: En allman litteraturoversikt har utforts med hjalp av nio
kvalitativa artiklar och en kvantitativ artikel. Resultat: Anhorigas erfarenheter resulterade i
tre teman. Anhoriga beskriver hur de har valt att acceptera sin situation for att underlitta
varden av sin anhorig. Anhoriga tar ocksd upp hur bristen pa stod och hjilp i samhallet
bidrar till att vardbordan for anhorigvardaren till slut blir sa stor att en placering pa ett
boende ar en sista utvag. Slutsats: Rétt stod och hjilp till anhoriga fran borjan ar av stor
betydelse for hur lange de ska orka forsiatta med varden av sin anhorig i det egna hemmet. De
anhoriga sparar stora summor pengar at samhallet varje ar samtidigt som de minskar sina
anhorigas lidande.

Nyckelord: Anhoriga, demens, erfarenheter och virda hemma.



ABSTRACT

Background: In Sweden 20 000-25 000 people fall ill dementia every year and
approximately as many die. Today, about 150 000 people suffer from dementia and roughly
60% of them live in their own accommodation. Dementia also heavily affects the sick
individual’s relatives and is therefore sometimes referred to as the relative's illness. Aim: The
aim is to describe relatives' experiences of living close to a person with dementia. Method: A
general literature review has been carried out with the help of nine qualitative articles and
one quantitative article. Results: Relatives experience resulted in three themes. Relatives
describe how they chose to accept their situation to facilitate the care of their relative.
Relatives also address how deficiency in support and help from society for relatives
extensively contributes to the care work, sometimes forcing the family to relocate the sick
relative to a nursing home as a last resort. Conclusion: The right support and help to
relatives form the beginning is of great importance for how long they will be able to care for
their relative in their own home. The relatives help save large amount of money for society
every year and at the same time reduce the suffering of their sick relative.

Keywords: Dementia, relatives' experiences, and care at home.
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1. INLEDNING

Varje ar sa insjuknar 20000—25000 manniskor i Sverige i ndgon form av demenssjukdom
och ungefar lika manga dor. Manga av personerna med demenssjukdom bor hemma och
vardas i hemmet av de nirmast anhoriga. Under vara tidigare arbeten som underskéterskor
inom demensvarden har vi upplevt att det saknas erfarenhet och kunskap nar det kommer till
att st6tta, finnas till for, bemota och vigleda de anhoriga. I moten med anhoriga till patienter
med olika demenssjukdomar kom vi fram till att det finns kunskapsluckor i hur vardpersonal
hanterar och beméter de narstaende. Vanligtvis fokuserar personalen inom varden primért
pé motet mellan patienten och sjukskoterskan. Anhoriga blir ofta bortglomda. Anhoriga har
en viktig och avgorande roll i virden med att ta hand om sina nara. Under VFU pa
sjukskoterskeprogrammet upplevde forfattarna i detta examensarbete att sjukskoterskorna
fokuserade pa patienterna och deras medicinska behov men inte pa de anhoriga som ocksa
behover stod, hjalp och information. Sjukskéterskorna behover fanga upp de anhoriga redan
fran borjan sa att de far den ratta hjilpen och stodet. Kinner de anhoriga sig bekriftade och
inkluderade sé orkar de fortsatta med varden av sin anhorig i det egna hemmet langre. Vi vill
genom detta examensarbete fokusera pa den virdande relationen mellan anhoriga och
personen med demenssjukdom samt sammanstélla kunskap om hur sjukskoterskan och
samhillet kan vara behjilpliga sa de anhoriga far ratt stod, hjalp och vigledning for att
fortsitta varda sina nira anhoriga i hemmet. Intresseomradet ar dven efterfragat av Pri Liv
forskargrupp MDH/HVYV vid Mailardalens Universitet.

2. BAKGRUND

I bakgrunden presenteras forst definitioner av centrala begrepp och sjukskoterskans ansvar.
Sedan beskrivs tidigare forskning och avslutningsvis en problemformulering.

2.1. Definition av begrepp

Har presenteras de fem centrala begreppen. Begreppen som definieras dr demens, symtom,
anhoriga, narstdende, anhorigvardare och erfarenhet.



2.1.1. Demens

Demens definieras som en forvarvad kognitiv svikt, ett tillstdnd som under sex ménader
blivit s3 mycket samre att personens funktionsforméga har forsdmrats drastiskt. Varje ar sa
insjuknar 20000—25000 méanniskor i Sverige i ndgon form av demenssjukdom och ungefar
lika manga dor. Demens ar inte ndgot som bara drabbar den som ar sjuk, de anhoriga som
lever i personens narhet drabbas ocksa hart. Det kallas ibland de anhérigas sjukdom, da
anhoriga ofta far ett stort ansvar och livet paverkas mycket (Bravell, 2019). Ungefar 150 000
personer lever idag med demenssjukdom i Sverige och av de bor cirka 60% i egen bostad och
40% bor pa ett demensboende alternativt ett dldreboende (Svenskt demenscentrum, 2018).

2.1.2. Symtom vid demenssjukdom

Symtomen vid demenssjukdom borjar vid mild demens med att personen med
demenssjukdom har latt for att glomma bort saker, folja med i samtal, svart att formulera sig,
hitta réatt ord och lokalisera sig i bekanta omgivningar. Vid svar demens forloras @nnu fler av
fardigheterna. Till slut ocksa formégor som att &ta sjilv, sitta uppratt och forflytta sig. I det
sista skedet av sjukdomen kan personen med demenssjukdom varken le eller hélla huvudet
uppratt (Edberg & Orrung Wallin, 2019).

2.1.3. Anhdriga

Anhoriga definieras som en individ inom familjen eller i kretsen av de narmaste slaktingarna
(Carlsson & Wennman-Larsen, 2019). Anhoriga ar en resurs som bidrar med kunskap som ar
viktig i virden. Anhoriga kan behova stod for att finna sig till ratta och for att kunna stétta
sina narstdende. Vilket gor att anhoriga ar inkluderade i den virld som ar patientens, och ett
av halso- och sjukvardens ansvar ar anhorigas situation, behov och hilsa (Arman, 2015). I
detta examensarbete anviander forfattarna begreppet anhorig i syfte att beskriva anhoriga i
hemmiljo.

2.1.4. Nérstaende

Nairstaende definieras som en individ som lever nédra personen med vard- och omsorgsbehov.
Det behover inte vara en person som ar slakt utan kan ocksa vara en vin, en granne eller
svarson/svardotter, moster, kusin exempelvis i den storre familjen (Carlsson & Wennman-
Larsen, 2019).

2.1.5. Anhérigvardare

Anhorigvardare definieras som en individ som tar hand om en anhorig som ar kroniskt sjuk,
ar aldre eller har ett funktionshinder (Carlsson & Wennman-Larsen, 2019).



2.1.6. Erfarenhet

Erfarenhet definieras som "byggande kunskap eller fardighet” det 4r ndgot som ska ha
upplevts (Nationalencyklopedin, 2021). Erfarenheten i den har allménna litteraturoversikten
syftar pa de anhorigas erfarenheter av att leva nira en person med demenssjukdom.

2.2. Styrdokument och riktlinjer

Socialndmnden ska tillhandahalla hjélp for att gora det lattare for individer som vardar en
person som ar dldre, langtidssjuk eller har ndgon form av funktionsnedsattning. I 5 kap. 10 §
I Socialtjanstlagen finns det rad for den som vill tillampa foreskriften om st6d till anhorig.
Insatserna med att stodja de anhoriga ska innefatta alla verksamheter inom Socialtjansten.
Lagens syfte ar att de anhorigas fysiska och psykiska belastning ska minska. Halso- och
sjukvarden och Socialtjansten borde tillhandahalla utbildning dir de anhériga och
nirstdende kan erbjudas organiserad information om sjukdomen demenssymtom och den
formodade utvecklingen av sjukdomen. For en del andra anhoriga kan stodet innebéra att fa
hjilp med en del dtgarder som deras narstdende behover. I kommunens ansvar ingar det
bland annat att informera de boende i kommunen om alternativet att fa stod nar man tar
hand om en nirstadende. Det stodet kan till exempel innebira att man far hjélp i sin hemmiljo
eller i sitt dldreboende. Det kan innebira att man far nagon form av avlosning eller
erbjudande om samtalsstod (Socialstyrelsen, 2020).

I Socialstyrelsens nationella riktlinjer rekommenderas stod till de anhoriga. Stodprogram
kan erbjuda anhoriga mojlighet till att traffas och utbyta erfarenheter med andra anhoriga.
Liksom stodprogram som ar relationsbaserade, dar bade personen med demenssjukdom och
den anhoriga medverkar. I tidigare utvardering har Socialstyrelsen konstaterat att det har
skett positiva framsteg angdende stodet till anhoriga, badde inom kommun och region dven
om det dr stora skillnader regionerna emellan. I vissa regioner far s manga som 90 % forslag
om stodinsatser medan det i andra regioner ir mindre dn 40 % av de anhériga som blir
erbjudna nagon form av stod (Socialstyrelsen, 2020). Svensk sjukskéterskeforening beskriver
ICN:s etiska kod dar sjukskoterskor har ansvar att ge patienter och narstaende korrekt och
tillracklig information i ritt tid och gora det begriplig for de. Informationen som patienten
far ska anpassas efter behovet som exempelvis det kulturella, sprakliga, kognitiva, psykiska
och fysiska. For att hjdlpa patienten att fatta ett beslut om samtycke angaende vard och
behandling (Svenska sjukskoterskeforening, 2022). I offentlighets och sekretesslag (SFS
2009:400) ar att uppgifterna om patienten inte ska lamnas ut till obehoriga och blir inte
allmént tillgingliga. Sekretesslagen innebar ett forbud att r6ja en uppgift utan samtycke fran
patienten.

2.2.1. Sjukskoterskans ansvar gentemot anhériga

I kompetensbeskrivning for legitimerad sjukskoterska gar det att 1asa om sjukskoterskans
ansvar for omvardnaden. I samarbete med patienten och dennes nérstaende utfors omsorgen
sd att integriteten och sjdlvaktningen bibehélls. Den personcentrerade varden karakteriseras



av att patienten och den narstaende ses och forstds som unika individer med egna
individuella 6nskningar, mojligheter, uppfattningar och forhoppningar. Motet i varden ska
utga fran patientberattelsen och kdnnetecknas av en gemensam uppriktighet for varandras
kunnande och omvardnaden utarbetas och dokumenteras i samverkan sinsemellan (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017). I region Sérmland finns sedan nagot ar tillbaka
samordningssjukskoterskor vid ldnets vardcentraler. De ska fungera som ett stod till den
dldre och de anhoriga som ges av sjukvarden via primarvarden. Samordnar
samordningssjukskoterskan varden for den dldre sd minskar bordan for de anhoriga. De
sparar tid och slipper inte bara telefonkoer utan ocksa att passa telefontider. I och med det sa
lindras ocksa en del av de anhorigas oro 6ver att omvardnaden inte ska fungera. Syftet ar att
trygghet ska skapas bade for den dldre och dennes anhoriga (Socialstyrelsen, 2014).

2.2.2. Socialtjanstlagen

Enligt socialtjanstlagen (SFS 2001:453) Sol, ska socialnamnden “erbjuda stod for att
underlitta for de personer som vardar en nirstaende som ar langvarigt sjuk eller dldre”.
Lagen beskriver lite ndrmare att stod till anhoriga ar enormt viktigt, for att minska deras
belastning, bada fysisk och psykisk. Genom minskad belastning kan livssituationen forbattras
for de anhoriga. Darav har kommunen en skyldighet att formedla anhoriga om vilket stod
som kommunen kan ge till de anhoriga for att minska deras belastning. Varje anhorig som
vardar och stodjer en narstdende har mojlighet enligt bestimmelsen att fa stod och hjalp.
Anhoriga bor bemétas pa ett stodjande och fortroendevis.

2.2.3. Patientlagen

Patientlagen (SFS 2014:821) 5 kap. 3 § Anhoriga till patienten ska fa mojligheten att
medverka i patientens vard, bada dess utformning och utférande. Detta ska ske bara om det
ar lampligt med respekt till tystnadsplikt och sekretess.

2.3. Tidigare forskning

Nedan beskrivs tidigare forskning som presenterar de anhorigas perspektiv, att na sin
anhorig med séng, musik och humor, patientens perspektiv samt verktyg for patienten som
underlittar i vardagen.

2.3.1. Anhérigas perspektiv

Anhoriga upplever att de inte har tid for sig sjdlva och det kan leda till stressrelaterade
sjukdomar samt social isolering for att personen med demenssjukdom behover standig
tillsyn. Anhorigas hilsa och vélbefinnande ar en viktig forutsattning for att personer med
demenssjukdom ska kunna bo kvar i sin hemmiljé och behélla en god livskvalitet sa lange
som mjoligt (Landmark m.fl., 2013; Dahlrup m.fl., 2015; Sutcliffe m.fl., 2016).



Landmark m.fl. (2013) kom fram till i sin studie att maktléshet ar en kinsla som ménga
anhoriga uttrycker over en situation som kraver deras standiga narvaro dygnet runt.
Omtanken om personen med demenssjukdom och behovet av kontinuerlig narvaro ar det
som belastade de anhoriga allra mest. I kontrast till den psykiska belastningen ansags det
fysiska arbetet forhallandevis inte lika tungt. Dahlrup m.fl. (2015) menar att det ar
anhorigvardarna som tar hand om en nirstiende med demens alternativt depression som ar
de hogst belastade. Detta pa grund av att de inte far tillrackligt stod fran samhaéllet. Det Ionar
sig att investera i de anhoriga som vardar sina niarstaende, inte bara for den enskilde utan
aven for samhallet i stort. De anhoriga som har erhallit utbildning genom exempelvis
stodgrupper har i undersokningen angivit att deras liv forbattrats jamfort med
anhorigvardarna som inte har blivit erbjudna samma stod. Dessutom har kostnaderna for
kommunen sjunkit for omvardnad av personer med demenssjukdom nér anhorigvardarna far
nagon form av stod. En stor skillnad angdende antal anhorigvardare noterades inom EU.
Hogsta antalet fanns att finna i sodra Europa medan det lagsta antalet fanns i Schweiz,
Nederlanderna och i Sverige. Bade i Sverige och USA dr den storsta gruppen anhorigvardare
individer i medelaldern, oftast dr det vuxna barn som vérdar sina foraldrar som aldrats. I
Dahlrup m.fl. (2015) gar det att se att makar dr en annan stor grupp. Av alla som ar 81 ar eller
ildre identifierar sig 77 % som anhorigvardare. Resultaten visar att om man stottar den
anhorige direkt nar den visar att belastningen ar for h6g med nagon form av stod sa kan det i
sin tur leda till att behovet av plats pa sarskilt boende minskar eller iallafall att 6vergangen
till ett sarskilt boende forhalas. Sutcliffe m.fl. (2016) har i sin studie granskat en grupp
vardares erfarenheter och belastning i sitt hem som uppmarksammades kunde ha en 6kad
risk att 1ata sin narstiende flytta till ett virdhem eller liknande. Resultatet av den héar studien
visar att framtidens demensvard bor inkludera kompetenta och riktade atgarder som ger stod
at narstdendevardare som i tanken dr nira att sitta sin nirstdende péa ett vairdhem.

2.3.2. Att na sin anhérig med humor, musik och sang

Bjorklef m.fl. (2019) tar i sin studie upp tva relevanta hjalpmedel for coping, humor samt
socialt och kianslomassigt stod. Humor ar en resurs som aktivt kan anviandas for att hantera
demensenssjukdomens olika symtom. I 6vermaktiga situationer kan skrattet anvindas som
ett skydd. Formagan att kunna se den humoristiska aspekten kan gora att stressen minskar,
det negativa humoret distraheras samt att positiva kianslor framkallas. Det sociala och
kianslomaéssiga stodet ar yttre resurser som finns for att klara av situationen och relaterar till
den praktiska hjalpen som exempelvis familj och vanner far. Det sociala stodet ar
betydelsefullt for att klara av de 6kande krav i livet med demenssjukdom. Hickman m.fl.
(2020) undersoker hur personer med demenssjukdom och dennes anhoriga tillimpar
varierande former av humor i sin gemensamma vardag for att finna mening i sin relation.
Resultaten pekar pa att humor av olika slag kan hjilpa dem att minska stressen och hélla sin
relation levande. Eftersom humor framjar medkénsla och anknytning sa ar det ett
betydelsefullt omrade att utforska. Tidigare sa har ingen forskning granskat hur personen
med demenssjukdom och dennes partner upplever, finner humorn meningsfull och vilken
funktion den har i deras forhallande. Paren i studien upplevde humorn som ett naturligt
inslag i relationen. Humorn hade blivit en avgorande del i forhallandet sedan de fick



demensdiagnosen och hjialper dem att hantera sjukdomen vidare framét. Humorn anvéndes
ocksa for att bibehélla det delade positiva forhéllningssattet. Det var ofta forenat med valet
att acceptera och vara kvar i nuet i stallet for att oroa sig for framtiden. Resultaten av studien
visar att humorn fungerar som en tillgang som anviands av paren for att bevara
motstdndskraften och forbli kinslomassigt anknutna till varandra trots demensdiagnosen.
Lee m.fl. (2022) undersoker i sin studie vad musikinsatser har fér inverkan pa hilsan och
vialméaende hos anhoriga till personer med demenssjukdom, hur de erfar och uppfattar
atgiarderna. Det kan vara tillfredstillande att varda en familjemedlem som har en
demenssjukdom, men ocksa ha en betydande paverkan pa anhérigvardarens hilsa och
livskvalité. De empiriska forskningsstudier som har slutforts undersoker fordelarna med
musikintervension for anhoriga till personer med demenssjukdom. Undersokningen kom
fram till att anhorigvardarna madde béttre bade socialt och kdnslomassigt samt att den
vardande relationen forbattrades. Behovet att stodja anhorigvardarna ar viktigt for att
forbattra deras hélsa och vialmaende samt for att upprétthélla det formella vardsystemet. Ofta
erbjuds musikinsatser till personen som lever med demenssjukdom. Bjuds anhorigvardarna
in sa kan de lara sig hur de ska anvianda det som hjalpmedel tillsammans med sin anhorig for
att stodja sessionerna och erbjuda musik som personen med demenssjukdom tycker om. Ett
flertal studier redovisar ocksa att musikinterventioner forbattrar interaktionen i
parrelationen. Genom att kommunicera via ett icke verbalt tillvigagangssitt sa framkallas en
kanslomaéssig 6msesidighet. En annan meningsfull metod som lyftes fram som en icke verbal
kommunikationsmetod var positiv beroring. Genom musikinterventionerna skapade paren
nya minnen och virdet pa tiden tillsammans forandrades till det battre. Det rapporterades i
tjugoen studier att musikinterventionerna hjilpte anhorigvardarna att battre klara av den
vardande rollen samt att musiken blev som ett extra verktyg i varden att ta till.
Anhorigvardarna kunde anvianda det till att motivera, lugna eller gora sin maka pa ett battre
humor.

2.3.3. Patientens perspektiv

I Edberg & Orrung Wallin (2019) beskrivs att de forsta symtomen beror pa vilken kognitiv
sjukdom personen har, men manga beskriver en kénsla som kommer smygande, svarigheter
med koncentrationen och att kdanna sig vilse. Kanslan av att kdnna sig desorienterad
uppfattas av manga som att virlden runt omkring kénns of6rstaelig och under konstant
utveckling. Vid sjukdomens senare skede handlar kédnslan av att vara desorienterad ocksa om
tid och rum. Uppfattningen att inte vilja kdnna sig som en borda for nagon annan eller vara
till besvar ar det manga som beskriver som ar i behov utav stod. For att klara av att beméta
individer som ar drabbade av kognitiv svikt behovs en forstaelse for hur de upplever sin
tillvaro. For den skull ar ett personcentrerat forhallningssatt oerhort betydelsefullt. Thorsen
m.fl. (2020) & Mazaheri m.fl. (2013) tar i sina studier upp hur patienterna beskriver sina satt
att handskas med sin glomska genom demensens olika stadier i det dagliga livet. Hur de
hemlighaller sina brister och forminskar sig sjilva for att anpassa sig till andra méanniskor.
Det kunde ocksé vara genom att anvinda humor, ignorans eller att synliggora sina
prestationer i livet. De anstriangde sig fora att motgangarna och glomskheten inte hamnade i
centrum. De framhaver vikten av att fa vara sig sjilva och leva i nuet. Ett &terkommande



tema i patienternas berattelser ar skam. Begreppet skam placerar en person i en social
samhorighet som ar sammankopplad med andra individer i kulturens normer for vad som ar
normalt och godkant beteende. Patienterna var val medvetna om utmaningarna som deras
glomska orsakade och fick standigt kommentarer om sina misstag, svagheter och
misslyckanden. Det fick dem att tvivla pa sig sjalva som kompetenta individer. De hade en
langtan att ses som en uppskattad person.

2.34. Verktyg fér patienten som underléttar i vardagen

Evans m.fl. (2021) tar i sin studie upp hur en appbaserad prompter som man kor pa en
surfplatta kan vara ett stod for individer med mild till méttlig demens i vardagliga aktiviteter.
Nar en individs kognitiva funktionsnedsittning tilltar sa blir uppgifter i flera steg och som
kraver episodiskt minne mer problematiska. Bevis finns for att insatser som ar strukturerade
kan effektivisera en individs formaga att fullfélja ADL och oka livskvaliteten. I stillet for
“post-it”-lappar kan uppmaningar nu ocksa erbjudas med elektronisk digital teknik. Jamfort
med pappersanteckningar s finns det vissa fordelar som exempelvis s kan ljud-, text-, bild-
och videouppmaningar integreras vilket ger en storre mangsidighet. Vardare spelar en
betydande och avgorande roll i vad for kompenserade hjalpmedel som viljs och hur de
anvands for personer med demenssjukdom. Véardare och individer som lever med
demenssjukdom har i studien lyckats att anvinda promptern for att stodja individens
vardagsuppgifter i flera steg. Detta gjorde att individens intresse och sjalvstandighet
utokades i de dagliga aktiviteterna. Bartlett och Brannelly (2019) tar i sin studie upp
sarbarheten hos en person med demenssjukdom. Sarbarheten definierar en kénsla av
“ontologisk sarbarhet” for individen som ar diagnostiserad med demenssjukdom, med andra
ord medvetenheten om att kunskapen om sig sjélv brister. I studien havdas det att
sarbarheten delas inom familjen, vilket betyder att familjen ocksa ar i riskzonen. Det ar
framfor allt i friluftslivssammanhang som sarbarheten behover analyseras eftersom det ar da
personer med demenssjukdom ar mest utsatta. Granskningen undersokte effektiviteten och
anvandningen av lokaliseringsteknik ur personer med demenssjukdom, anhorigvardare samt
polisperspektiv. For att stodja inkludering och oberoende sa visar studien att GPS-tekniken
varderas hogt. Framfor allt for anhorigvardare och personer med demenssjukdom for att fa
ett lugn. En deltagare i studien beréttade att han gick bort sig, men polisen fann honom pa
grund av att han hade sparningsanordningen. Bade han och hans fru var medvetna om de
badas sarbarhet néar de befann sig utomhus och att de tillsammans delade ansvaret for att ta
itu med det. Hans jobb var att bara sparningsenheten och hennes jobb var att stodja honom i
att anvianda den. Det foresprakas att utovare erkanner och stiarker manniskors sarbarhet nar
de ar ute pa ett familjeorienterat satt nar risker planeras.

2.4. Vardvetenskaplig teori

Forfattarna till detta examensarbete har valt Orems vardvetenskapliga teori eftersom det ar
relevant till syftet och gar att tillimpa emot de anhorigas perspektiv. Orem delar in sin teori i
tre delar. Egenvardsbrist, egenvard, och omvardnadssystem. Den utgar fran kapaciteten hos



varje manniska till egenvard, det vill siga ménniskans forméga att visa omsorg om sig sjalv
och sina nirstaende pé basta sitt. Eftersom manniskan har kapaciteten att bedéma och verka
avsiktligt s& har hon ocksa kapaciteten att varda sig sjalv och sina narstaende.
Nirstdendeomsorg ar det som en individ gor for att tillfredsstélla en narstdendes
egenvardskrav som denne pa grund av sitt hilsotillstdnd inte sjalv kan tillgodose. Det ar nir
kapaciteten av egenvard inte ar tillracklig for att kraven pa egenomsorg ska kunna tillgodoses
som egenvardsbristen uppstar. Det dr dd de anhoriga kan trdda in och stétta personen for att
framja dennes egenvardskapacitet och uppviga dennes brister for att egenvardsbalansen ska
framjas. Omvardnadssystem byggs upp av de atgarder som genomfors av sjukskéterskor,
patienter och nirstadende. Ett system av avsiktliga atgdrder som med tiden leder fram till
malet som &r att bevara eller aterborda egenvardsbalansen. Ett kompetent samarbete for att
patientens egenvardsforméga ska utvecklas och de nirstaendes fardighet att bedriva
omvardnad ska bli battre. Orem framhéller den kapabla méanniskan och hennes kapacitet att
visa omtanke om sina ndra genom hela sin omvardnadsteori (Orem, 2001).

2.4.1. Egenvardsbrist

Orem (2001) menar att egenvardskraven utformas av prévningarna som de allmanna
egenvardsbehoven och de behov av egenvard som relateras till skillnader i hélsa och
forbattring som manniskan stélls infor. For att hilsan ska dterstillas och bibehéllas s méaste
individen kunna tillgodose sina egenvardsbehov inom flera skilda omraden for att motsvara
de egenvardskrav som stéllts. En individ som har en god kapacitet till egenvard klarar det
sjalv eller med hjélp av ndgon annan i form av nirstdendevardare. Orem menar att
egenvardsbristen uppstar nar egenvardskapaciteten inte ar tillracklig for att kraven som stills
pa egenomsorg inte kan tillgodoses som kravs av situationen. Egenvardsbristen bestar av
glipan som finns emellan kraven och formagan att se till att de blir tillgodosedda.

2.4.2. Egen vard

Orem (2001) utgar i sin omvardnadsteori fran den egenvardande kapacitet som varje
manniska har. Vilket betyder en individs férméaga att visa omsorg om sin egen person och
sina narstdende pa bista sitt genom att uppfylla sina behov relaterade till halsa och skapa en
kinsla av helhet och harmoni i livet. Enligt detta synsitt har den vuxna individen sjilv
formagan att rdda over sin utveckling och agera fornuftigt i olika lagen for att virna om sitt
valbefinnande. Nir individens behov av egen vard ar storre an dennes styrka och potential att
se till att den uppfylls s blir individen i behov av omsorg. Hon belyser ocksa formégan hos
manniskan att ge vard at andra, exempelvis sina anhoriga. Genom hela sin omvardnadsteori
sa framhaller den kompetenta manniskan och formagan hon har att visa omtanke om sina
nira. Narstaiendeomsorg handlar om det ansvar en vuxen tar for att egenvardskraven som en
anhorig har blir tillgodosedda nar de sjilva inte kan tillgodose dem.



2.4.3. Omvardnadssystem

Orem (2001) skriver att omvardnadssystem i olika former byggs upp av de handlingar som
patienterna, nirstdende och sjukskoterskor utfor. De hér systemen bestar av olika insiktsfulla
garningar som 6ver tid resulterar i att egenvardbalansen uppréatthalls eller dterupprittas. Ett
medvetet samspel for att patientens egenvardande kapacitet ska utvecklas och vid behov
formégan hos de narstaende att utféra omvardnad for att mota egenvardskraven hos
patienten.

2.5. Problemformulering

Nair en nirstdende diagnostiseras med demenssjukdom ar det inte bara den som ar sjuk som
drabbas, det dr d4ven de anhdriga runt omkring. Dock blir fler anhorigvardare 6verbelastade
av omsorgen de ger till sin nira anhorig som lider av demenssjukdom. Overbelastningen
orsakas bland annat utav den dndrade relationen till personen med demenssjukdom och av
ett bristande st6d av fran samhallet. Att bli anhorigvardare till en person med demens
innebar en stor livsforandring. Det kidnslomassiga laget hos den person som sjuk ar nagot
som den narstdende upptas av och som ger effekt pa hur den nirstadende uppfattar
belastningen av varden. Att varda en person med demenssjukdom i hemmet leder till en stor
arbetsborda for de anhoriga. Enligt tidigare omvardnadsteorier dr ansvaret for begreppet
egenomsorg fordelat mellan samhallet och individen sjdlv, men i samhéllet idag s& saknas det
ett ndra samarbete mellan region och kommuner vilket leder till att anhoriga inte far ratt
stod, hjalp och information fran borjan. I Sverige kostar demensvarden idag mycket pengar
och kraver enorma resurser. Genom ritt stod och hjilp fran borjan sparar samhéllet stora
summor varje ar, vilket de anhoriga ar en viktig del i. Ett anhorigstod som ar vil fungerande
gor att anhoriga orkar varda sin anhoriga langre i hemmet. Det st6d som finns idag ar
framfor allt inriktat pa personen som lever med demenssjukdom inte pa de nira anhoriga.
Sjukskoterskan har inte alltid tid for de anhoriga och deras behov, da en stor del av tiden gar
at att ta hand om patienternas medicinska behov. Detta examensarbete vill belysa vikten av
att vardpersonalen inte glommer bort de anhoriga. De ar en viktig grupp som sjukskoterskor
moter dagligen i sitt arbete pa de flesta avdelningar pa sjukhuset och pa sérskilda boenden.
En god relation till de anhoériga underlattar omvardnaden da de anhoriga besitter viktig
kunskap och &r en vardefull resurs. I detta examensarbete sammanstélls forskning for att fa
en fordjupad kunskap utifrdn anhorigas perspektiv att leva med en person som har
demenssjukdom.

3. SYFTE

Syftet var att beskriva anhorigas erfarenheter av att leva nira en person med
demenssjukdom.



4. METOD

Vald metod for examensarbetet ar en allmaén litteraturoversikt utifran Fribergs analysmetod.
En litteraturéversikt bygger pa datainsamling, urval, genomforande, analys och etiska
overvaganden. Det dr problemformuleringen samt ett konkret syfte som bestimmer vilken
sorts litteraturoversikt som ar relevant. Kunskapsliaget inom ett omrade undersoks genom att
kvantitativa och kvalitativa artiklar efterforskas. Genom analys och sammanstéllning av de
valda artiklarna kan ett omvardnadsrelaterat forskningsomrade kartlaggas. I en allman
litteraturoversikt kravs det att en 6versikt 6ver det valda Amnesomradet forst skapas. I detta
examensarbete dr det bada kvalitativa och kvantitativa studier som har inkluderats eftersom
det ar erfarenheter som ska beskrivas (Friberg, 2017). Utifran detta examensarbetes
problemformulering och syfte s& valdes denna metod for att den ansags vara lamplig.

4.1. Datainsamling och urval

Datainsamling av vetenskapliga artiklar relevanta for intresseomradet var det forsta steget.
Databasen som anviandes var CINAHL Plus eftersom de tillhandahaller vardvetenskapliga
studier som relaterar till omvardnad. I denna studie har artiklar sokts i PubMed, men den
saknade artiklar som svarade pa detta examensarbetes syfte. Detta ledde till att PubMed inte
var aktuell som databas for datasokningar. Kombinationer av sokorden som anvandes var
“family-patient relations”,”Dementia” och “family attitudes” som &r exempel pa detta. For att
bredda sokningen och fa fram flera traffar pa de anhorigas erfarenhet och perspektiv
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anvandes ord som “experience”,”patient-caregivers relations”,”Caregivers
dementia”,”positive”,”Nurses responsibility”,”family”,” caregivers Burden”,”home
care”och”’Spouses” som ar relevanta ord for det valda intresseomradet. Ovanndmnda ord har
betraktats vara beskrivande for arbetes syfte. Fokus har varit i att beskriva anhorigas vard till
en sjuk narstdende. Familj som ett exempel ar en grundldggande del i ménga patienters stod
och hjilp darav valdes ordet “family”. Ett annat exempel ar “Caregivers Burden”, vilket borde
beskriva med de andra kombinerade ord anhorigas belastning vid omhéandertagande en

demenssjuk anhorig.

Soktekniken som anviandes var booleska operatorer som gar ut pa att man med hjélp av
beteckningarna AND, OR och NOT lagger ihop orden som ska anvindas (Karlsson, 2017). I
detta examensarbete anvindes operatorn AND mellan vara skord som till exempel
Dementia and Patient-caregivers’ relations for att inkludera mer an ett sokord i resultatet,
och for att hitta kvalitativa vardvetenskapliga artiklar i databaserna som handlar om bade
demens och patient-vardande relationer. Avgransningar har gjorts for att fa fram artiklar
som &r relevanta, peer review och tid ar nagra exempel (Friberg, 2017).

I CINAHL plus avgransas sokningen genom att kriava kriteriet peer reviewed och engelska
som sprak samt att en avgransning gors av puplikationsaren mellan 2012—2022 f6r att fa
fram aktuella vetenskapliga artiklar som ar vetenskapligt granskade och som svarar pa vart
syfte. Friberg (2022) forklarar att ett examensarbete ska anvanda relevanta artiklar och detta
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inkluderar ett tio ars spann. Svenska MeSH “hitta medicinska s6kord” har anvants for att fa
fram relevanta artiklar pa engelska som svarar pa syftet. Ostlundh (2022) menar att
avgransningen Peer reviewed kan siakerstilla att artiklar som valts ut har publicerats i en
vetenskaplig tidskrift. Studiens kvalitet avgors genom valet av att anvinda inklusions och
exklusionskriterier for att avgransa sokomrade och fa fram relevanta artiklar som besvarar
syftet. For att endast fa fram vetenskapligt granskade artiklar sa valde vi "Peer Reviewed”
som inklusionskriterier. Enligt Friberg (2022) anvinds inklusionskriterier for att avgora
artiklarnas relevans utifran examensarbetets problemformulering och syfte. De
inklusionskriterier som valds ut var anhoriga, anhorigvardare, erfarenheter och person med
demenssjukdom. Detta for att fa en avgransning pa artiklar och for att fa resultat pa den
erfarenhet som eftersoks. Friberg (2017) beskriver helikopterperspektivet som ett viktigt steg
i arbetet for att “se” studiernas karaktarsdrag. Det har gjorts i detta examensarbete. Som ett
forsta steg i varje sokning lastes samtliga artiklars titlar. Darefter lastes de artiklars abstracts
som kunde vara relevanta till vart syfte. De artiklar som besvarade vart syfte valdes att ldsas
vidare i fulltext. Artiklarna som inte besvarade vart syfte valdes bort. Sammanlagt har 10
artiklar valts ut for att analyseras vidare. I bilagorna A, B och C framf6rs sokmatris,
kvalitetsgranskningstabell och artikelmatris i detalj.

I den forsta matrisen sammanstalls vald databas ihop med antal traffar, antal lasta abstracts
och antal lasta artiklar i full text samt antal valda artiklar. Sokningarna resulterade i totalt
519 soktraffar, av dessa lastes 215 abstracts och 770 fulltext. For att se en tydligare redovisning
av sokningarna (se bilaga A). Darefter togs tio relevanta artiklar fram for att ga igenom en
kvalitetsgranskning. I den andra matrisen sa valdes granskningsfragorna ut som besvaras
med JA eller NEJ. Det ar ett forslag fran Friberg (2017), dar ”JA” ger 1 poiang och "NEJ” ger 0
poiang. Fragorna bestar av kriterier som en vetenskaplig artikel ska uppfylla. Kriteriernas
uppfyllnad sammanstills for varje vald artikel, dar 1ag kvalité ger 1—4 poang, medelkvalité
ger 5—7 poang och hog kvalité ger 8—9 poang (se bilaga B). I den tredje matrisen forklarades
de tio valda artiklarnas forfattare, tidskrift, titel, artal och land. Syftet skrivs tydligt samt en
sammanfattning av resultat av varje vald artikel. Det forkortades ocksa metod,
datainsamling, analysmetod samt deltagare till varje artikel som valdes (se bilaga C). I de tre
matriserna har 10 artiklar valts ut som ska analyseras i resultatet.

D4 inte tillrackligt manga artiklar som svarade pa syftet hittades via de tva databaserna sa
genomfordes en sekundéarsokning, s kallad manuell s6kning. Detta innebar att redan
framsokta artiklars referenslistor studerades for att aterfinna studier som motsvarade
examensarbetets syfte, inklusionskriterier samt som uppfyllde kvalitetskriterier i linje med
ovriga artiklar i denna litteraturoversikt.

4.2. Dataanalys och genomforande

Denna allméinna litteraturéversikt bygger pa Friberg (2017) dér presenteras analysmetoden i
fyra steg. Det forsta steget av analysprocessen borjar med att samtliga inkluderade artiklar
lases och summeras. Detta gjordes for att fa en helhetsuppfattning av de valda artiklarna, de
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lastes flera gdnger med fokus pa syfte, metod och resultat. Friberg (2017) menar att det ar
viktigt att forstd hela den engelska texten i artiklarna och att ett engelskt lexikon ska
anvandas for att garantera att 6versiattningen blir korrekt. Genom den forsta analysprocessen
ska artiklarnas karaktar urskiljas ifall majoriteten av artiklarna ar kvalitativa eller
kvantitativa. Forfattarna till examensarbetet har last den forsta texten i artiklarna pa
engelska for att forsta helheten och sen anviandes lexikon for orden som forfattarna inte
forstod.

Det andra steget utgors av att dokumentera kvaliteten av artiklarna i forhéllande till studien.
Detta utfors genom att besvara nio fragor som bland annat handlar om ifall metoden och
syftet ar tydligt beskrivet och ifall resultatet framfors tydligt. Kvalitén av artiklarna
bestimdes genom vilken poiang de far. De artiklarna som fick nio av nio och atta av nio poang
ansags vara av hog kvalité. Artiklar blev uteslutna ifall de fick sju poang (Friberg, 2017). I
detta examensarbete hade vi artiklar av hog kvalité och ingen blev utesluten da vi ansag att
alla var relevanta till detta examensarbete.

Friberg (2017) skriver att i det tredje steget i analysprocessen lagger man fokus pa att
artiklarna ska lasas och analyseras for att hitta likheter och skillnader mellan de olika
artiklarnas syfte, metod och resultat. Detta gjordes genom att de valda artiklarna lastes en
gang till med fokus pa skillnader och likheter. Darefter lades likheter och skillnader in i en
tabell for att fa fram syfte, metod och resultat pa samtliga artiklar. I samband med ldasningen
dokumenteras uppfattade likheter och skillnader med fokus pa resultat i bilagan.
Dokumentationen ska anvandas som stod for studien men ska ocksa underlatta for
forfattaren genom att gora kartliggningen tillganglig.

Friberg (2017) det fjarde steget utgar fran att man delar in innehall med liknande omréde
under en och samma rubrik. Genom att utfora Fribergs fjarde steg skapar man fram teman
eller kategorier. I detta examensarbete har tre teman faststillts som darefter anvands till
resultatet. Genom analysen kommer dessa tre teman att diskuteras. Avslutningsvis kommer
resultatdelen att presenteras med hjélp av analysen. Nér alla artiklarna var lasta och
resultaten sammanstillda sa framkom de tre teman som artiklarna delades efter.

4.3. Etiska overvaganden

I detta examensarbete har artiklarna som valts ut for analys anonyma deltagare. Dessutom
har artiklarna etisk tankegéng och ar etiskt godkénda vilket anséags vara viktigt i detta
Examensarbete. Enligt Kjellstrom (2017) ar det viktigt att virna om deltagarnas integritet for
att det har betydelse for de etiska eftertankarna. Etik behovs i alla omraden, inte minst inom
forskning.

Dessa vetenskapliga artiklar anvinds som priméarkilla. Anvandning och tillimplig av dessa
artiklar ar i for sig ett etiskt overvagande. Artiklarna hittades genom sokning via databaser
dar peer review var aktuell och tillimpades. Dessa artiklar uppfyller den vetenskapliga krav
(CODEX, 2022) dar granskning sker utifrdin manga aspekter sisom argumentativa,
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kallkritiska och metodologiska. Forskning héaller hog kvalité och visar pa en god forskning
ifall den publiceras pa ett sanningsenligt vis som dessutom visar hansyn till viktiga
samhallsfragor och viarden. Missforhallande fran en bra forskningssed kan visas genom
forfalskning, stold av vetenskapliga data, resultat och fabricering med mera (CODEX, 2021).
Under bearbetning av ett examensarbete ar plagiat ett viktigt omrade dar
forsiktighetsatgirder ska atas. Detta beror pa att fel citering eller bearbetning av
forskningsartiklar, primérkéllor och litteratur kan resultera i plagiat. Detta examensarbete
refereras enligt APA stil frin Goteborg APA7-manual (American psychological Association,
2022). I studien framgar det tydligt vilka killor vi har anvant samt bifogat en referenslista,
dar lasaren kan latt vinda sig till kéllan. Kjellstrom (2017) framhéver att feltolkning kan ske
vid analys och sokning av material. Det kan bero pa att man inte behirskar artikelns sprak
tillfullo och darmed ar det viktigt att oversatta komplicerade engelska ord genom att anvanda
en ordbok.

5. RESULTAT

5.1. Likheter och skillnader i artiklarnas syften

Samtliga artiklars syften analyserades sa de innefattade vart valda amnesomréade, anhorigas
erfarenheter av att leva nira en person med demenssjukdom. Genom att soka efter relevanta
ord pé svensk MesH s siakerstilldes att resultatet baserades utifran de anhorigas perspektiv.
Det som skiljer dem &t &r att det dr erfarenheter fran anhorigvardare med olika relationer till
personen de har vardat som till exempel makavardare och vuxna barn. Av sammanlagt tio
valda artiklar s& hade nio artiklar en kvalitativ ansats (Kokorelias m.fl., 2021; Hammar m.fl.,
2021; Cross & Robertshaw, 2019; Johansson m.fl., 2014; Cronin m.fl., 2015; Tasseron-Dries
m.fl.,, 2021; Shim m.fl., 2012; Shim m.fl., 2013; Lilly m.fl., 2012) och en artikel hade en
kvantitativ ansats (Riley m.fl., 2018). Atta kvalitativa och en kvantitativ artikel (Hammar
m.fl., 2021; Shim m.fl., 2011; Shim m.fl., 2013; Johansson m.fl., 2014; Cronin m.fl., 2015;
Cross & Robertshaw, 2019; Tasseron-Dries m.fl., 2021; Lilly m.fl., 2012; Riley m.fl., 2018)
beskrev specifikt makavardares erfarenheter av att ta hand om en partner med
demenssjukdom. En kvalitativ artikel (Kokorelias m.fl., 2021) beskrev vuxna barns
erfarenheter av att vara vardgivare till en foralder med alzheimers sjukdom.

Véra valda artiklars studier ar genomforda i olika delar av varlden. Samtliga artiklar hade
som mal att erhalla erfarenheter fran vardgivare som lever eller har levt nira en person med
demenssjukdom. Néagot som skiljer vara valda artiklar at ar att de eftersoker olika typer av
erfarenheter. Tre kvalitativa artiklar (Kokorelias m.fl., 2021; Hammar m.fl., 2021; Cross &
Robertshaw, 2019) undersokte anhorigas erfarenheter och behov av stod 6ver tid, samt hur
integrerad vard kan mota de anhorigas behov pa basta sitt for att forbattra vardresultatet.
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Tre kvalitativa artiklar skrivna av (Johansson m.fl., 2014; Cronin m.fl., 2015; Lilly m.fl.,
2012) syftade till att lyfta fram anhoérigas erfarenheter av underlattade eller forsvarande
omstiandigheter vid 6verlamnandet av varden av sin anhorig till ett dldreboende och hur man
som anhorigvardare gar vidare efterat. Tva kvalitativa och en kvantitativ artikel (Shim m.fl.,
2012; Shim m.fl., 2013; Riley m.fl., 2018) Beskriver hur sjukskoterskan har en viktig och
avgorande roll i att uppmuntra vardgivare till att fa en mer positiv instillning till virdandet
och ddrmed o6ka vilbefinnandet hos denna grupp. En annan kvalitativ artikel (Tasseron-Dries
m.fl., 2021) undersokte anhorigas erfarenheter efter att ha deltagit i Namaste Care Family-
programmet som gar ut pa att hjalpa anhorigvardare att uppratthalla en meningsfull kontakt
med sin anhorig och att fortsétta att vara delaktiga i dennes vard.

5.2. Likheter och skillnader i artiklarnas metod

Av sammanlagt tio valda artiklar s& hade nio artiklar en kvalitativ ansats och en artikel hade
kvantitativ ansats.

Fyra kvalitativa artiklar (Kokorelias m.fl., 2012; Hammar m.fl., 2021; Tasseron m.fl., 2021;
Shim m.fl., 2013) hade likheten att de samlade in data genom att anvinda semistrukturerade
intervjuer som metod. De genomférdes med fokus pa deltagarnas erfarenheter av att ge vard,
deras stodbehov i relation till deras vérdsituation, samt att undersoka hur demensvéardare
fann personlig mening i sina vardupplevelser. Dessa artiklar hade samma typ datainsamling
men de hade olika typer av analysmetod. En likhet som hittades mellan dessa tva kvalitativa
artiklar som hade tematisk analysmetod (Tasseron m.fl., 2021; Shim m.fl., 2013). Kokorelias
m.fl. (2021) hade ramanalysmetod och Hammar m.fl. (2021) hade innehallsanalysmetod. En
av tio artiklar med kvalitativ ansats (Lilly m.fl., 2012) samlade in data genom intervju
bestaende av 6ppna fragor som fokuserade pa utmaningar for vardgivares halsa och
valbefinnande. Det ar 23 personer som deltog i tre fokusgrupper, och hade tematisk analys.

En till artikel Cronin m.fl. (2015) hade fokusgruppdiskussion och semistrukturerade
intervjuer som datainsamling. Intervjun varade i 1,5 timme och fokuserade pa att fa en bred
forstéelse for deltagarnas erfarenhet av eftervairdande som borjade med en bred fraga, och
med stod av programvaran NVivo 8 analyserades med mallanalys. Cross & Robertshaw,
(2019) samlade in data fran 6ppna onlinekurser med 3058 elever, 847 som deltog i
diskussionsforum. For att identifiera teman och monster anvindes ramanalys i data.
Johansson m.fl. (2014) samlade in data i form av berattade intervjuer, dar fick de 10
familjevardare som deltog berétta om sina erfarenheter. Innehallsanalys anvindes som
analysmetod i den studien. Shim m.fl. (2012) samlade in data med hjalp av strukturerande
intervjuer vid tre olika tillfallen. 21 makar och vardgivare deltog. Den hér studien var en
sekundar analys och med hjilp av manifest och latent innehéllsanalysteknik analyserandes
intervjudata. En kvantitativ artikel (Riley m.fl., 2018) anvinde frageformulir som
datainsamling, 71 makar som deltog i en studie och fyllde i tre frageformular och
korrelationsanalys har anvants som analysmetod.
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5.3. Likheter och skillnader i artiklarnas resultat

I artiklarnas resultat kan likheter och skillnader urskiljas genom tre teman:

lamna over
varden

5.3.1. Att finna en mening i att varda

Anhoriga fann mening i att ta hand om sin maka genom att acceptera sin situation. De sag
det positiva i vairden och upplevelserna av varden som nagot som forgyllt och berikat deras
liv. Makavardarna sorjde forlusten av den person och den relation de en géang hade, men
fokuset hade flyttats fran att tinka pa det som de hade forlorat till att varda det som fanns
kvar. Anledningen till att de fann omsorgen meningsfull var kirleken till sin make/maka. De
upplevde det meningsfullt att finnas dar och fa aterge den kirlek de fatt under livet som gifta
och kinde att det var deras tur att ge tillbaka. De var tacksamma for allt i forhallandet som
kvarstod. En kénsla av acceptans for det som forandrats hos deras maka var sa de fann
mening i virdandet. Valet att gora vardupplevelsen meningsfull beskrivs som ett val och inte
som ett personlighetsdrag hos individen. Saledes kan meningen finnas genom ett aktivt val
att gora virden meningsfull kan sdledes uppnés genom att aktivt forandra sin attityd. Den
processen kan frimjas genom intervention (Shim m.fl., 2012; Shim m.fl., 2013).
Anhorigvardare som hade ett fint och 6msesidigt forhallande innan de blev vardgivare har
fortsatt att betrakta relationen som meningsfull. Finns det kontinuitet i forhallandet s& kan
det medverka till att tillfredstéllelsen Over att ge vard ar storre. Det finns kvantitativt stod for
uppslag som kommer fran kvalitativ forskning huruvida kontinuitet/diskontinuitet i en
relation inverkar pa vilbefinnandet hos den virdande maken (Riley m.fl., 2018).

5.3.2. Avsaknaden av rétt stod och behov fér anhériga

De anhoriga upplever att stodet som finns idag inte baseras pa de deras individuella behov,
till exempel som makavardare. Behoven skiljer sig ocksa mellan olika kommuner. For att
bemdata de olika behoven som finns hos de anhoriga s behover de anpassas individuellt
genom sjukdomens alla stadier. De anhoriga anser ocksa att socialsekreterarna saknar
forstaelse for deras situation som par nar de granskar besluten om avlastning. Genom en
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utokning av de modeller som finns f6r familjecentrerad vard sa laggs grunden for utveckling
och implementering av insatser till de anhoriga. Malet for integrerad vard ar att den ska var
holistisk, det vill siga att individen star i centrum och inte dennes sjukdom. Integrerad vard
innebar att teamet som bestér av olika professionaliteter samarbetar tillsammans runt
patienten och patientens anhoriga. En effektiv integrerad vard kan vara till stor nytta i det
senare stadiet av sjukdomen da patienten har svart att kommunicera och fa fram sitt behov.
Avsaknaden av ekonomiskt stod och resurser anségs vara det storsta hindret for att upp na en
personcentrerad integrerad vard. (Hammar m.fl., 2021; Kokorelias m.fl., 2021; Cross
Robertshaw, 2019).

Anhoriga upplever att stodet inte riktas mot deras behov att varda personer med
demenssjukdom (Hammar m.fl., 2021). Pa grund av avsaknaden av stod kdnner de anhoriga
sig instdngda, ensamma och att de inte finns tid att skota om sin egen hilsa. Det pa grund av
att personen med demenssjukdom standigt behover héllas under uppsikt, sa de egna
aktiviteterna pé fritiden och socialt umgange far laggas at sidan. Vid besdken hos
primérvarden upplever de anhoriga att det fokuseras pa deras partner och dennes medicin.
Problem i deras vardag tas inte upp. Eftersom bade verbal och kroppslig aggression kan
intraffa sa ifragasatter makavardarna starkt bristen pa kunskap och avsaknaden av intresse
fran vardpersonalens sida. De anhoriga anser dessutom att socialsekreterarna 6ver lag saknar
forstaelse for deras situation som par. Det trots att det &r dem som granskar besluten om
vilken typ av avlastning som personen med demenssjukdom ska beviljas. Det paverkar deras
valbefinnande pa grund av att de endera inte fick tillrackligt med stod eller att stodet inte ar
individanpassat nog alternativt bddadera. Utbildningen for vardpersonal i hur man vardar en
person med demenssjukdom behdover ges fortur om kvaliteten pa varden och stodet ska
forandras till det battre. Kokorelias m.fl. (2021) skriver att om vi ska oka forstielsen for
upplevelser i varden och behoven 6ver tid, sa ar kon och relation till personen med
demenssjukdom viktiga faktorer. For att mota behoven sa behover beslutfattare och de som
planerar olika stodprogram vara medvetna om erfarenheterna som anhorigvardarna besitter.
I en familjecentrerad vard ar de som ar leverantorer av stod och tjanster vilinsatta i de unika
i varje enskild vardsituation och da kan de individuellt anpassa stodet efter den individuella
anhorigvardarens behov. Genom att utoka de modeller som finns for familjecentrerad vard
med fokus pé genus och skillnaden i relation liggs grunden for utveckling och
implementering av insatser. Det for att beméta de olika komplexa stodbehov som finns hos
de anhoriga till personer med demenssjukdom genom sjukdomens alla stadier. Resultaten
tyder pa att anhorigvardare bor betraktas som en heterogen grupp och att familjecentrerad
véard ska implementeras for att stodtjinsterna som erbjuds ska vara individuellt anpassade
efter de individuella behov som finns. Vuxna barn beskrev att de anvande tjanster som ett
tillfalle att samla sina tankar och kunna utfora sina egna behov som att ga till jobbet eller
gora arenden. Makarna talade inte om stod i samma termer. Cross och Robertshaw (2019)
vill med sin studie lyfta fram de anhorigas erfarenheter av integrerad vard som
anhorigvardare till en person med demenssjukdom. Ett mal for integrerad véard ar att den ska
var holistisk. I holistisk vard ar det individen som star i centrum och inte dennes sjukdom.
Det centrala i integrerad vard ar de multiprofessionella team som bestar av olika hilso- och
sjukvardspersonal som tillsammans med patienten och patientens anhériga finns runt
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personen med demenssjukdom. For individen kan samordnad effektivt utformad integrerad
vard vara till stor nytta. Det pa grund av att nér de befinner sig i de mer avancerade stadierna
av sjukdomen kan fa svart att kommunicera och da fa fram sina behov. Ofta har ocksa
personer med demenssjukdom samsjuklighet med exempelvis diabetes och hogt blodtryck
och det gor att de 16per de en 6kad risk for att 1aggas in pa sjukhus. Deltagarna understryker
vikten av att personen med demenssjukdom ska involveras i alla beslut i vardplaneringen for
att uppna personcentrerad vard. Det storsta hindret ansag de vara avsaknaden av ekonomiskt
stod samt resurser. Det ar ett resultat av att integrerad vard inte ligger i fokus nir det i
dagens lage konkurreras om samma medel.

5.3.3. Lamna o6ver varden

Fyra artiklar beskriver anhorigas kanslor och upplevelser efter att de har ldimnat 6ver varden
av sin anhorig till ett boende. Samtliga artiklar tar upp kinslor som sorg, saknad, angest,
skuld och skam. Beslutet om att placera sin anhorig med demenssjukdom pa ett dldreboende
beskrevs som ett av de svaraste beslut de hade tvingats att fatta. I manga fall hade de
anhoriga gjort stora personliga umbaranden for att fortsitta varden av sin anhorig i hemmet
innan. Till slut hade vardgivarbordan blivit sa stor att placeringen péa ett boende var en sista
utvag. En forsamring i halsan hos antingen personen med demens eller den anhoriga var
andra faktorer som foranlett beslutet om placering. De anhoriga beskrev att de upplevde
motstind och att de tog tid for bistdndshandlidggaren att fatta beslut nér de till slut ansokte
om denna hjalp (Johansson m.fl., 2014; Cronin m.fl., 2015; Tasseron-Dries m.fl., 2021; Lilly
m.fl., 2012).

Placeringen pa ett dldreboende kan foljdes av kédnslor av misslyckande, angest, skuld och
forlust. Forlusten av identiteten som vardare och det nara band som skapats mellan
anhorigvardaren och den anhoriga med demens. De dagliga rutinerna, vardarrollen och det
sociala niatverket av vardpersonal finns inte ldngre kvar. Anhorigvardarna beskrev ocksa att
de kande sig skyldiga nar de tankt pa sig sjdlva och sin egen situation nér deras dlskade holl
pé att ga bort (Cronin m.fl., 2015). Angesten 6kade nir den anhériga kinde att beslutet om
placering kom plotsligt och att de var oférberedda. Trots att situationen hade blivit ohéllbar i
hemmet. Nar anhorigvardarna inte langre kunde behalla rollen som vardgivare upplevde de
kanslor av skuld och skam. Sorg, saknad och hjalploshet blandades med kinslan av lattnad
over att deras anhorig med demenssjukdom vistades i en trygg miljo (Johansson m.fl., 2014).
Allteftersom sjukdomen fortgar och de kognitiva funktionsnedsittningarna tilltar blir
personen med demenssjukdom mer passiv och dennes behov av hjilp 6kar. Anhorigvardarna
upplever att det blir svarare att bibehélla en meningsfull kontakt med sin anhorig. Det
medfor kinslor av sorg och saknad (Tasseron-Dries m.fl., 2021).

En underlidttande aspekt for anhorigvardarna var att de blev erkdinda som partner i varden
efter att deras anhorig med demenssjukdom blivit placerad pa ett dldreboende. Deras
dlskades livsberittelse var viktig for dem att fa berattad liksom att de kunde fortsitta vara
delaktiga i varden. Ett varmt vilkomnande, att deras anhorig tycktes uppskatta miljon pa
dldreboendet samt att de forstod att kvaliteten pa den grundliggande varden var hog var
faktorer som gjorde att deras oro minskade. Nar personalen ocksa sdg dem som anhoriga och
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uppfattade deras kdnslomassiga angest sa kinde de sig bekraftade. Kunnig och kompetent
personal och en bra kommunikation om 6msesidiga forhoppningar mellan personalen och
den anhoriga gjorde att de kdnde sig vialkomna. Fortroendet for vardpersonalen var viktigt
och en betydelsefull forutsattning for engagerade anhoriga. Det gjorde ocksa att de kénde sig
tryggare i att uttrycka sina 6nskemal och funderingar. En faktor som underlattade for
anhorigvardarna var nir de hittade ett sitt att integrera med sin anhérig. Den positiva
responsen som det gav kunde bidra till dennes kénsla av lycka. Ett aktivt deltagande fran
anhorigvardarens sida starker de boendes kinsla av att de erhéller god vard och inte har
blivit 6vergivna efter placeringen pa dldreboendet. Vetskapen att deras anhorig med
demenssjukdom ar glad och vil omhandertagen pa dldreboendet leder till en kinsla av
lattnad hos anhorigvardaren 6ver placeringen (Johansson m.fl., 2014; Tasseron-Dries m.fl.,
2021).

6. DISKUSSION

Diskussionsavsnittet ar uppdelat i tre delar.

Etikdiskussion

6.1. Resultatdiskussion

I resultatdiskussionen diskuterades syfte, metod och resultat i valda artiklar.

6.1.1. Diskussion om artiklarnas syfte och metod

I det analyserade materialet finns 10 vetenskapliga artiklar varav nio kvalitativa och en
kvantitativ. Enligt Friberg (2017) kan man uppna ett mer verkningsfullt resultat genom att
anvianda bade kvalitativa och kvantitativa artiklar i en allméan litteraturéversikt, 4n om endast
en av ansatserna viljs. Artiklarnas syfte i resultatdelen hade som fokus att besvara syftet i
detta examensarbete. Viktiga begrepp som “anhoriga”, “erfarenheter” och "demens” fanns
med, men i ndgot olika former i samtliga artiklars syften. Det gjorde att det var latt att
identifiera likheter och skillnader dem emellan. Exempel pa skillnader i syftet kunde vara att
det var makavardare eller vuxna barn. En styrka i en litteraturoversikt kan vara att det
inkluderas artiklar fran olika lander i varlden for att fa en vidare forstaelse av anhorigas

erfarenheter. Alla artiklar i det har examensarbetet utgar fran vardgivare som har vardat sina
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anhoriga i det egna hemmet. Skillnaden &r att erfarenheterna kommer fran anhoriga med
olika relationer till personen med demenssjukdom.

Artiklarna som har anviants kommer fran olika delar av virlden men de tog upp samma
problematik kring hur det kan vara att vara anhorigvardare till en person med demens. Det
som bland annat framkom var att de anhoriga kiande att rollerna har forandrats, kanslor av
skuld, forlust och ensamhet. En annan viktig del som identifierades i flertalet artiklar var hur
de nya rollerna i forhallandet paverkades av hur relationen sett ut innan den ena parten
insjuknat i demens. Har relationen varit bra och kérleksfull innan sé var de anhoriga mer
bendgna att ta ansvar och ge tillbaka en del av den omtanke de sjilva tidigare fatt (Kokorelias
m.fl., 2021; Hammar m.fl., 2021; Cross & Robertshaw, 2019; Johansson m.fl., 2014; Cronin
m.fl., 2015; Tasseron-Dries m.fl., 2021; Shim m.fl., 2012; Shim m.fl., 2013; Lilly m.fl., 2012;
Riley m.fl., 2018).

Fem kvalitativa artiklar hade semistrukturerade intervjuer som metod. Semistrukturerade
intervjuer betyder att forskaren har planerat vilken &mnen som ska diskuteras men inte
nagra speciella fragor. Den personen som gjorde intervjun med deltagarna framjade dem till
att sjilva bestimma vad de ville prata om inom det valda &mnet. Den som intervjuar behover
anpassa sig utifran det svar som deltagare ger (polit och Beck, 2021). En kvalitativ artikel
hade intervju som metod. Polit och beck (2020) menar att intervju som datainsamlingsmetod
ar den mest forkommande metoden. For att fa en sa bra kvalité pa intervjun som mojligt
menar Polit och Beck (2020) vikten av att fortroende skapas dem emellan. En kvantitativ
artikel anvinde frageformular som analysmetod. Den analysmetoden ar till skillnad fran
intervjuer lattare att administrera. Det ar viktigt att tinka pa att respondenternas forméga att
lasa och kommunicera skriftligt skiljer sig at. Darfor méste fradgorna vara enkla och litta att
uppfatta (Polit och Beck, 2020).

6.1.2. Diskussion av artiklarnas resultat

Syftet med denna litteraturdversikt var att beskriva anhorigas erfarenheter av att leva nara en
person med demenssjukdom. I resultaten framkom tre teman ” att finna en mening i att
varda, avsaknaden av stod och behov samt lamna 6ver varden”.

I det forsta temat "att finna en mening i att virda” framkom det att resultatet visade att alla
anhorigvardare fann mening i virdandet genom att acceptera sin situation och se det positiva
ivarden. En fin och 6msesidig relation innan sjukdomen gjorde att de fortsatta att betrakta
relationen som meningsfull. De ville dterge den kirlek de fatt under livet som gifta.
Anhorigvardare som far ratt information och fint bemétande fran borjan kdnner sig delaktiga
i varden. De kidnner sig sedda och vagar be om hjilp néar de behover. Kan det dessutom dela
sina erfarenheter med andra som ar i samma situation sa far de kraft och finner mening i att
fortsatta varda sina anhoriga i det egna hemmet langre. I svensk sjukskoterskeforening
(2022) beskrivs ICN:s etiska kod dar sjukskoterskor har ansvar att ge patienter och
nirstadende korrekt och tillracklig information i ratt tid och gora det begripligt. Enligt
Patientlag (SFS 2014:821) har patienterna ritt att fa information om sin vard och har ocksa
ratt att valja vilket behandlingsalternativ som onskas. I tidigare forskning tar Lee m.fl. (2022)
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i sin studie upp att musikinterventionerna hjélpte anhorigvardarna att battre klara av den
vardande rollen samt att musiken blev som ett extra verktyg i virden att ta till. Aven Bjorklef,
m.fl. (2019) tar upp humor som en resurs som aktivt kan anviandas for att hantera
demenssjukdomens olika symtom. En positiv livssyn underlattar vardagen for
anhorigvardarna. Genom musiken kan gamla minnen aterskapas, kanske traffades de en
gang i dansens virvlar. Ett gott skratt forlanger livet sdgs det, och det kan vara just det som
gor att vardagen blir meningsfull. Detta forstirks av Orems (2001) vardvetenskapliga teori
som visar att individens behov av egen vard ar storre 4n dennes styrka och potential att se till
att den uppfylls sa blir individen i behov av omsorg. Hon belyser ocksa formagan hos
manniskan att ge vard at andra, exempelvis sina anhoriga. Enligt Shim m.fl. (2012) kunde
man ldsa att makavardare ansag att det var deras tur att ge tillbaka och det var tacksamma
for allt i forhallandet som kvarstod. Genom att acceptera det som forandrats hos deras maka
sé fann de mening i vdrdandet.

Resultaten i det andra temat "avsaknaden av ratt stod och behov for anhoriga” framkom det
att stodet som finns idag varierar mellan olika kommuner och baseras inte pa de olika
undergruppernas behov som till exempel makavardarnas. Stodet behover individanpassas
efter den individuella vardgivarens behov. De anhoriga far dar inte glommas bort da de har
en viktig roll i vart samhille idag. De ar en stor grupp som tillsammans gor att samhallet
sparar stora summor pengar varje ar. Det ska inte spela nagon roll vart man bor nagonstans i
landet. Stodet ska vara detsamma for alla. Tidigare forskning forstarks av Dahlrup m.fl.
(2015) som menar att det 10nar sig att investera i de anhoriga som vardar sina nirstaende,
inte bara for den enskilde utan dven for samhallet i stort. Svenskt demenscentrum (2018)
skriver att ungefar 150 000 personer lever idag med demenssjukdom i Sverige och av de bor
cirka 60% i egen bostad och 40% bor pa ett demensboende alternativt ett dldreboende.
Barvell (2019) tar upp att varje ar insjuknar 20000—25000 manniskor i Sverige i ndgon form
av demenssjukdom och ungefir lika manga dor. Siffrorna visar pa att det finns ett stort antal
anhorigvardare som vardar sina anhoriga i det egna hemmet. Rétt anhorigstod gor att de
anhorigas vardande forméga framjas och deras méende forbéattras. Forfattarna till det har
examensarbetet anser att om ratt stod satts in redan nar diagnosen stalls, kan det sparas
mycket pengar och resurser i samhaéllet for hilso- och sjukvard. Det eftersom de anhériga
vardar sina nirstaende i hemmet ldngre. I Socialstyrelsen (2020) nationella riktlinjer
rekommenderar man mer stod till de anhoriga. Halso- och sjukvarden och Socialtjansten
borde tillhandahalla utbildning dar de anhoriga och niarstaende kan erbjudas organiserad
information om sjukdomen demenssymtom och den férmodade utvecklingen av sjukdomen.
Kokorelias m.fl. (2021) menar ocksa i sin studie att virden ska implementeras for att
stodtjansterna som erbjuds ska vara individuellt anpassade efter de individuella behov som
finns. I Hammar m.fl. (2021) framkom det att stodet som finns i Sverige idag inte ar specifikt
inriktat pa att beméta de behov som finns hos makavardare till personer med
demenssjukdom. Stodet som finns varierar mellan olika kommuner och baseras inte pa de
olika undergruppernas behov som till exempel makavardarnas. Enligt svensk
sjukskoterskeforening (2017) karakteriseras den personcentrerade varden av att patienten
och den nirstéende ses och forstds som unika individer med egna individuella 6nskningar,
mojligheter, uppfattningar och forhoppningar. I Robertshaw m.fl. (2019) betonas vikten av
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att personen med demenssjukdom ska involveras i alla beslut i vardplaneringen for att uppnéa
personcentrerad vard.

Resultatet i det tredje och sista temat som presenterades i resultatdelen var att "lamna 6ver
varden”. Far inte de anhoriga ratt stod och hjilp fran borjan leder det till att de tidigare
behover fatta beslut om att ldimna 6ver varden. Vilket kommer leda till att kostnaderna for
samhallet kommer att 6ka. Enligt Johansson m.fl., (2014); Cronin m.fl., (2015); Tasseron-
Dries m.fl., (2021) ar beslutet om att placera sin anhorig med demenssjukdom pa ett
dldreboende beskrivet som ett av de svaraste beslut de hade tvingats att fatta. Innan beslutet
fattades s& hade de anhoriga gjort allt for att fortsatta att varda sina anhorig i det egna
hemmet. Kanslor av misslyckande, dngest, skuld och forlust f6ljde efter beslutet om
placering. En varmt vilkommande, att personalen sag de som anhoriga samt att det blev
erkdnda som partner i varden var underlittande aspekter for anhorigvardarna. I tidigare
forskning har Sutcliffe m.fl. (2016) uppmirksammat en grupp vardare som kunde ha en 6kad
risk att 1ata sin narstaende flytta till ett virdhem eller liknande. Riktade atgiarder som ger
stod at anhorigvardare som funderar pa att i ndra framtid placera sin anhorig pa ett boende
behovs. Enligt Orem (2001) kan det hér kopplas ihop med egenvéardsbristen som uppstar néar
personen sjilv eller de nirstdendes potential inte ar tillrdcklig. Fint bemotande fran
vardpersonalen sida fran borjan underléttar hela vardsituationen. Anhoriga har redan dragit
ett stort lass genom att varda sin narstadende, ofta under en lang tid. De kdnner en skuld 6ver
att de tanker pa sig sjalva nar de till slut inte orkar mer och lamnar 6ver virden. Arman
(2015) tar upp anhorigas situation, behov och hilsa som ett ansvarsomrade i hélso- och
sjukvarden.

6.2. Metoddiskussion

I detta examensarbete valdes en allmén litteraturdversikt enligt (Friberg, 2022). Forfattarna
ansag att Fribergs metodval var mest relevant for detta examensarbete, och for det valda
syftet som ar att beskriva anhorigas erfarenhet av att leva nira en person med
demenssjukdom. Tio artiklar valdes ut dar varje artikel granskades enligt Friberg (2022).
Artiklarna som valdes var bada kvalitativa och kvantitativa vilket 4r en metod som anvénds
for att kartlagga kunskapslaget. Vidare forklarar forfattaren att en litteraturoversikt med
kvalitativ samt kvantitativ forskning ger detaljerad kunskap som upplyser det praktiska
omvardnadsarbetet (Segesten, 2022). Dock tyckte forfattarna till det hiar examensarbetet att
det var det utmanande att hitta kvantitativa artiklar som beskrev erfarenheter. I de
kvantitativa forskningarna var det svart att kunna lasa av erfarenheter da resultaten
sammanstilldes i tabeller med hjilp av enkit. Det svart att veta om deltagarna verkligen
forstar fragorna eller bara kryssar i det svar som kdnns narmast deras egna erfarenheter. Det
gar heller inte att veta i vilken sinnesstamning deltagarna befinner sig i nér de fyller i
enkiten. Relationen blir inte den samma som om den som intervjuar traffar den som ska
intervjuas i fysisk form. Deltagarna kanner mer fortroende till den som intervjuer och kan
fraga om den inte forstar nagot vilket gor att beskrivningarna av deras erfarenheter och
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upplevelser blir mer korrekta. Detta krockar med det hiar examensarbetets syfte som har
fokus pa att beskriva de anhorigas levda erfarenheter.

I sokprocessen anvindes avgransningar som Peer reviewed och artal (2012—2022) vilket ger
en mer specificerad sokning. Avgransningarnas svaghet ar att databasernas
avgriansningsfunktioner ska anviindas med noggrannhet (Ostlund, 2022). Fér att hantera
avgransningsfunktionerna pa basta satt fanns bibliotekarier till hjalp som gav vagledning till
hur en specificerad sokning gar till. I databasen CINAHL plus var det extra noggrant att
skriva sokorden i ratt form. ”AND” anvandes i advanced search” for att specificera
sokningen. En specificerad sokning var en styrka i arbetet da samtliga artiklar som valdes
besvarade syftet. Svenska MeSH “hitta medicinska sokord” har anvints for att styrka
sokningen med riatt medicinska begrepp. Diaremot kunde det brista i 6versdttningen mellan
engelska och svenska. Ett exempel ar begreppet “erfarenhet” som oftast skrevs i formen
“upplevelse” i artiklarna.

Enligt Friberg (2022) ska kvalitetsgranskning goras efter att artiklarna har valts ut for att
bedoma kvalitén och for att avgora om artiklarna ska inkluderas eller exkluderas. I bilaga B
sa ar det kvalitetgranskningsfragor for kvalitativa och kvantitativa artiklar. For att studier ska
uppna hog kvalité s& hir det har anvant tio fragor och en poiangtering dar 9 poiang ar hogst.
Artiklarna som valts ut fick mellan 8 och 9 poiang och det visar att en hog trovardighet
uppnatts. Polit och Beck (2020) skriver att det finns olika termer i kvalitativa och
kvantitativa studier. Trovirdighet, palitlighet, bekriftelsebarhet och 6verforbarhet anviands
for studier som ar kvalitativa.

Giltighet uppnés genom att anpassa forskningsmetoden for att fa fram ett tillhorigt resultat
till forskningssyftet (Polit och Beck, 2020). I denna studie har giltighet préaglat arbetet genom
att basera den pa relevanta artiklar som genomforde forskningar om anhorigvardares
erfarenheter. Varaktighet och troviardighet visar pa palitlighet hos data 6ver forhéllanden
och tid. For att palitlighet ska uppnéas ska samma metod kunna anvindas och visa pa samma
resultat (Polit och Beck, 2020). I detta examensarbete dr metodbeskrivningen tydligt
formulerad for att ett likartat resultat ska uppvisas igen. Polit och Beck (2020) beskriver
bekriftelsebarhet som noggrannhet i studier som ar kvalitativa. Det ska finnas en mgjlig
samstammighet mellan flera personer som ar oberoende och att ett forhallningsséitt som ar
objektivt halls. Det ar viktigt att forskarens fordomar och perspektiv beskrivs tydlig, for att
sdrskilja mellan fakta och asikter. I denna studie har artiklarna lasts flera ganger for att
forhindra misstolkningar.

Overforbarhet handlar om att studien som gjort kan éverforas till andra sammanhang
exempelvis andra lander. I datainsamling inkluderas artiklar frén olika lander och det
betyder att overforbarheten ar hog (Polit och Beck, 2020). Artiklarna som anvands i detta
examensarbete kommer fréan olika lander som exempelvis Canada, Sverige, Dublin,
Netherland, USA och England. Likheter i artiklarnas resultat hade som mal att erhéalla
erfarenheter fran vardgivare som lever eller har levt nira en person med demenssjukdom.
Det vill sdga oavsett vart anhorigvardare kommer ifrdn hade de samma erfarenhet och kiansla
gillande att varda en person hemma med demenssjukdom. Skillnaden i artiklarna ar att
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anhorigvardare hade olika relationer till personen som de har vardat. Det fanns ingen
avgransning eftersom deltagarna i artiklarna var varierande alder och kon som exempel
vuxna barn, familj virdare och makevardare. Vilket gor att det forstarker examensarbetets
overforbarhet.

6.3. Etikdiskussion

I detta examensarbete hade vi som utgadngspunkt de anhorigas erfarenheter av att varda sina
nirstdende med demenssjukdom i hemmet. Eftersom vi utgar fran manniskor i olika utsatta
situationer sa ar det viktigt att ta hansyn till och visa respekt for deras integritet och
sjdlvbestimmande. Kjellstrom (2017) menar att den etiska utmaningen nar man skriver ett
examensarbete som ror manniskor ar att tinka péa att de inte skadas, utnyttjas eller séras.
CODEX (2021) skriver att forskningen masta folja etiska koder, lagar och riktlinjer for att
undvika plagiat och erhalla en god kvalité. Datamaterial som samlats in och som har anvants
i detta examensarbete har noggrant foljt riktlinjerna enligt APA 7-manualen fran Goteborgs
Universitet. Referenshantering i detta examensarbete har gjorts utifrin APA 7-manualen fran
Goteborgs Universitet enligt (American Psychological Association, 2020). Detta gjordes i
arbetet genom att referenslista anviandes och refereras ratt i 1opande text for att tydliggora for
lasaren och for att undvika plagiat.

Ingen av forfattarna hade engelska som modersmal. Det kan gora att det blir fel nar
examensarbetet skrivs eftersom alla vetenskapliga artiklar som har anviands var pa engelska.
Det gor att det blir svarare att 6versétta och tolka innehallet i artiklarna vilket kan ses som en
svaghet i arbetet. Forfattarna har anvént ett lexikon och varit noga med 6versattningen sa att
feltolkningar inte ska forekomma. Kjellstrom (2017) beskriver att vissa engelska ord inte kan
Oversittas till svenska pa ett korrekt sitt vilket kan skapa problem i examensarbetet. Svensk
MeSH anvindes som ett 6versattningsverktyg for att 6versatta medicinska termer och for att
minimera risken for missuppfattning av artiklarna.

7. SLUTSATS

Examensarbetets syfte var att belysa anhorigas erfarenheter av att leva niara en person med
demenssjukdom. I samtliga artiklar framkom det att anhoriga kidnde sig ensamma i sin
situation, isolerade och att rollerna i relationen var forandrade. Skuld, skam och sorg var
ocksa genomgéende kanslor hos de anhoriga. Det forsta temat som identifierades var att
finna en mening i att varda dar det framkom att anhoriga fann mening genom att acceptera
sin situation och vilja en positiv attityd som till att relationen mellan makarna blir fin och
meningsfull. I det andra temat som identifierades var avsaknaden av ratt stod och behov for
anhoriga. Det framkom att anhoriga kiande sig instingda och ensamma samt att det inte
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fanns tid att skota om sin egen hilsa. Det pa grund av att personen med demenssjukdom
standigt behover héllas under uppsikt. Far anhoriga ratt stod och hjilp frén borjan nar
diagnosen stélls som ar individuellt anpassat efter anhorigas behov sa underlittar det att det
fortsatter varda sin anhorig hemma och det tar langre tid innan de lamnar 6ver véarden till ett
dldreboende. Vilket gor att samhéllet troligen sparar mycket pengar pa hélso- och sjukvard. I
det tredje temat identifierades de anhorigas kanslor av skuld, skam och sorg nér de till slut
var tvungna att lamna 6ver varden av sin anhorig till ett boende.

7.1. Forslag pa vidare forskning

Forfattarna till detta examensarbete rekommenderar vidare forskning pa huruvida ett
samarbete mellan kommuner, regioner samt dven socialtjansten kan uppnas. Detta
samarbete kan dessutom involvera anhorigvardare. Vidare forskning kan undersoka faktorer
som hindrar respektive frimjar ett fungerande samarbete mellan aktorer, patient och
anhoriga for att uppna ett fungerande anhorigstod. Enligt forfattarnas mening bor fokuset
ligga pa majligheter till att skapa ett fungerande samarbete som inleds redan nér diagnosen
stills och fortloper tills det att personen med demenssjukdom blir placerad pa ett boende.

Ett forslag pa vidare forskning kan vara bristen i sjukskoterskans kunskap om hur de ska
bemdéta och stodja anhoriga till personer med demenssjukdom. Redan frén forsta terminen
pa sjukskoterskeutbildningen s& borde utbildningen rikta in sig pd demenssjukdomar och
stod till de anhoriga. Alla studenter har inte tidigare erfarenheter av att arbeta inom varden
sé den forsta VFU period kan vara deras forsta mote med béde patienter och deras anhériga.
Sjukskoterskor traffar pa personer med demenssjukdom pa flertalet arbetsplatser inom sitt
yrkesomrade
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vardupplevelse som utvecklas
inte enbart kan beskrivas av kon
eller relation till personer med
alzheimers sjukdom.
Socioekonomisk klass och
etnicitet ar ocksa viktiga faktorer
for att 6ka forstaelsen.
Beslutsfattare bor vara
medvetna om méngfalden av
erfarenheter hos familjevardare
for att kunna moéta deras behov.

Hammar, L. M., Williams, C. L.,
Meranius, M. S., & McKee, K.

2021

Being 'alone' striving for belonging and
adaption in a new reality —

The experiences of spouse carers of pers
ons with dementia.

Sage journals

Sverige

(Artikel 2)

Syftet var att utforska
makavérdares
erfarenheter av att ta
hand om en partner
med demens, deras
vardag som par och
deras stodbehov.

Ansats: Kvalitativ metod.

Deltagare: Nio
makavardare.

Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer.

Analysmetod:
Innehéllsanalys.

Utbildningen av vardpersonal
behover forbittras i de unika
behoven som finns hos makar
och vérdare till personer med
demenssjukdom. Fokus pé
utbildningen behéver ligga pa
deras behov av att betraktas som
en individ skild fran att vara
vérdare och betydelsen av
parrelationen for deras
omsesidiga vilbefinnande.

Cross, A., & Robertshaw, D
2019

Experiences of Integrated Care for
Dementia from Family and Carer
Perspectives: A Framework Analysis of
Massive Open Online Course
Discussion Board Posts.

Sage journals
England

(Artikel 3)

Syftet ar att
identifiera
synpunkter och
erfarenheter av
integrerad halso-och
sjukvard for personer
med demenssjukdom
ur anhorigas
perspektiv.

Ansats: Kvalitativ metod.

Deltagare: 3058 elever. 847
diskussionsforum fér 6ppna
onlinekurser.

Datainsamling: Utforska
upplevelser av integrerad
vard fran vardare och
familjer med demens,
vardpersonal och forskare
genom att tillhandahalla en
oppen onlinekurs.

Analysmetod: Ramanalys

Deltagarna beskrev hur
integrerad vard for personer
med demenssjukdom bor vara
personcentrerad, holistisk och
involvera ett multidisciplinért
team av hilso och
sjukvardspersonal, patienten, de
anhoriga och samhillet i stort.
Inridttandet av integrerad vard
for demenssjukdomar sags
positivt.




Johansson, A., Ruzin, H. O.,
Graneheim, U. H., & Lindgren, B.-M.

2014

Remaining connected despite
separation — former family caregivers’
experiences of aspects that facilitate

Att belysa fore detta
anhorigvardares
erfarenheter av och
aspekter som
underléttar samt
forsvarar processen
att lamna Gver virden
av en person med

Ansats: Kvalitativ metod.

Deltagare: 10
familjevérdare.

Datainsamling: 10
berittande intervjuer.

Kunskap om avstaende
processen och adekvat
information och dess
utvecklingen av
demenssjukdomen kan hjilpa
anhorigvardare att forbereda sig
béttre pa och anpassa sig till
situationen. Anhorigvardare

; s auishi Analysmetod:

and hinder the process of rellnqu'lshlng demens till ett Innehall ] behover erkdnnas som partner i
the care of a person with dementiatoa | .. nnehallsanalys. o o

) dldreboende. varden och av yttersta vikt dr en
nursing home. .. e o

vialkomnande milj6 pa

Aging & mental health vardhemmet.
Sverige
(Artikel 4)
Cronin, P., Hynes, G., Breen, M., Att utforska Ansats: Kvalitativ metod. Ytterligare stod genom fortsatta
McCarron, M., McCallion, P., & erfarenheterna och bidrag under en viss tid efter
O’Sullivan, L. behoven hos Deltagare: 40 vérd och utveckla stddprogram

irlindska fore detta familjevérdare. genom vardorganisationer kan
2015 anhorigvardare under . . vara viktiga stod for att stodja
.. o . Datainsamling: “« g N ..
) overgéngsperioden. . . . ga vidare” fasen. En storre
Between worlds: the experiences and Semistrukturerade intervjuer | .. . e
ds of f famil t fok diskussi forstaelse for stodbehov efter
needs of former family carers samt fokusgruppdiskussion. | o o o esow
Health & Social Care in the Community Analysmetod: Mallanalys. tillgodose dem &r berattigad.
Dublin
(Artikel 5)
Tasseron-Dries, P. E., Smaling, Syftet med studien &r | Ansats: Kvalitativ metod. Programmet upplevdes i
Kaﬁmelge: J. 5\; gogfker’ g MS.’ & - att undersoka allméinhet som positivt. Speciellt
chterberg, W. P, & van der Steen, J.T. anhorigvardare, Deltagare: 10 de meningsfulla kontakterna
2021 personal och anhorigvérdare, 31 anstédllda | med sin anhérig. En utmaning
volontédrers och 2 volontérer deltog i var att omsitta familjens

Family involvement in the Namaste
care family program for dementia: A
qualitative study on experiences of
family, nursing home staff, and
volunteers.

International Journal of Nursing
Studies

Netherlands

(Artikel 6)

erfarenheter efter
deltagande i Namaste
Care Family-
programmet. Samt att
undersoka frimjandet
av och hinder for att
familjen deltar.

Namaste Care Family
programmet.

Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer.

Analysmetod: Tematisk
analys.

engagemang i praktiken.

Shim, B., Barroso, J., & Davis, L. L.
2012

A comparative qualitative analysis of

stories of spousal caregivers of people
with dementia: Negative, ambivalent,
and positive experiences.

Att undersoka hur
erfarenheter hos
anhorigvardare
makar till personer
med demens skiljer
sig &t.

Ansats: Kvalitativ metod.

Deltagare: 21 makar och
anhorigvardare

Datainsamling: Intervjuer.

Genom empatibyggande
insatser, o6kad forstaelse och
acceptans for forandringar hos
vérdtagaren kan makavardare
till personer med
demenssjukdom uppmuntras till
mer positiva vardupplevelser.




International Journal of Nursing
Studies

USA

(Artikel 7)

Analysmetod: Sekundar
analys.

Shim, B., Barroso, J., Gilliss, C. L., &
Davis, L. L.

2013

Finding meaning in caring for a spouse
with dementia.

Applied Nursing Research
USA

(Artikel 8)

Att undersoka hur
anhorigvérdare till
individer med
demens fann
personlig mening i sin
vardupplevelse.

Ansats: Kvalitativ metod.

Deltagare: 11
anhorigvérdare.

Datainsamling:
Semistrukturerade
intervjuer.

Analysmetod: Tematisk
kvalitativ analys.

Anhorigvardares strategier och
attityder i studien kan hjilpa
vérdgivare som kdmpar att
kénna att de har makten att
forma sin upplevelse och anta en
mer positiv attityd till vard och
omsorg. Sjukskoterskor kan ha
en avgorande roll att introducera
och uppmuntra dem till
behovande.

Riley, GA, Evans, L., & Oyebode, JR
2018

Relationship continuity and emotional
well-being in spouses of people with
dementia.

Aging & Mental Health
United Kingdom

(Artikel 9)

Att undersoka om
kontinuitet i
relationen mellan
makar kan bidra till
en storre kinsla av
prestation och
tillfredsstéllelse av att
ge vard.

Ansats: Kvantitativ metod.
Deltagare: 71 makar.

Datainsamling:
Frigeformular

Analysmetod:
Korrelationsanalys.

Studien gav kvantitativt stod till
forslag som kommer fran
kvalitativ forskning om hur
asikter om
kontinuitet/diskontinuitet
paverkar den vardande
partnerns emotionella
vilbefinnande i relationen och
om den gar att fraimja.

Lilly, M. B., Robinson, C. A., Holtzman,
S., & Bottorff, J. L

2012

Can we move beyond burden and
burnout to support the health and
wellness of family caregivers to persons
with dementia? Evidence from British
Columbia, Canada.

Health & Social Care in the Community
Canada

(Artikel10)

Att undersoka hilsa
och vilbefinnande
hos anhorigvardare
till person med
demenssjukdom.

Ansats: Kvalitativ metod

Deltagare: 19
anhorigvardare och 4
volontérer i tre fokusgrupper

Datainsamling: Intervjuer

Analysmetod: Tematisk
analys

Anhoriga vintar for 1dnga med
att soka hjalp.
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