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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Demenssjukdom ar en av de vanligaste kognitiva sjukdomarna och drabbar
framst édldre personer virlden 6ver. I Sverige lever omkring 160 000 personer med nigon
form av demenssjukdom och en stor andel av dessa personer bor kvar i sina egna hem. Detta
innebar att ménga anhoriga far ett omfattande ansvar, vilket kan paverka deras livssituation
pa flera olika sitt i olika ssmmanhang. Syfte: Syftet var att beskriva anhorigas erfarenheter
av att vara anhorig till en narstiende med demenssjukdom. Metod: Examensarbetet har
utforts genom en litteraturéversikt enligt Friberg (2022) dar tolv vetenskapliga artiklar
inkluderades for att presentera resultatet. Tio var kvalitativa och tva var mixade metoder.
Resultat: Fyra huvudteman identifierades i resultatet: Emotionell paverkan, Ensamhet och
isolering, Osdkerhet och Forandrad relation. Resultatet visade att anhorigas erfarenheter
kannetecknades av flera emotionella och sociala utmaningar som paverkade deras vardag och
livssituation pa olika sétt. Slutsats: Detta arbete belyser att anhoriga till narstdende med
demenssjukdom var en utsatt grupp som behover uppmiarksammas i storre utstrackning.
Utsattheten kan bero pa de utmaningarna som anhoriga star infor samt att den nirstdende
med demenssjukdom ofta hamnar i centrum, vilket i sin tur kan leda till att den anhoriga
hamnar i skymundan.

Nyckelord: anhoriga, demenssjukdom, erfarenheter, livslidande, narstaende



ABSTRACT

Background: Dementia is one of the most common cognitive disorders and primarily
affects older adults. In Sweden, approximately 160 000 people live with some form of
dementia, and many of this people continue to live in their own homes. This often means that
family members take on a signifikant responsibility, which may affect their lives in many
different ways. Aim: The aim of this study was to describe family member’s experiences of
being a relative to a person with dementia. Method: The thesis was conducted as a literature
review in accordance with Friberg (2022) and included twelve scientific articles. Ten were
qualitative and two were mixed methods. Results: Four main themes were identified:
Emotional impact, Loneliness and isolation, Uncertainty and Changed relationship. The
result showed that the experiences of relatives were characterized by serveral emotional and
social challanges. Conclusion: This study highlighted that relatives of individuals with
dementia were a vulnerable group that needs to be given greater attention. The vulnerability
may be due to the challenges that relative face and that the loved one often ends up in the
spotlight, which in turn can lead to the relative being left out.

Keywords: dementia, experiences, family members, life suffering, relative
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1. INLEDLNING

Demenssjukdom ar en vanlig kognitiv sjukdom som finns i olika former och som kan paverka
samt skada olika delar av hjarnan. Alzheimers sjukdom, pannlobsdemens och vaskular
demens ar négra exempel pa vilka typer avdemens som finns, dir Alzheimers ar den
vanligaste sorten och star for en stor del av alla fall. Sjukdomens péverkan varierar beroendet
pa vilken typ av demens det ror sig om, men gemensamt ar att hjarnans olika funktioner
successivt forandras till det simre. Demenssjukdom drabbar framst dldre personer och utgor
ett stort hilsoproblem da s& manga drabbas. Ca 10 miljoner personer insjuknar varje ar runt
om i varlden, och den siffran forviantas dessutom stiga i takt med att befolkningen bli dldre. I
Sverige finns det ungefar 160 000 personer som har ndgon form av demenssjukdom, och av
dessa bor cirka 95 000 personer hemma och 65 000 personer pa sarskilt boende. Detta gor
att manga av dessa personer ir beroende av hjilp, bade av virden men framforallt av sina
anhoriga. I och med det stora antalet demenssjuka som bor hemma eller pa sarskilt boende
vantar ofta ett stort ansvar pa manga anhoriga att ta hand om dem, varesig dom kan eller
inte. For manga anhoriga innebar detta en stor och betydande forandring i deras tillvaro
vilket kan paverka dem pa olika satt. Intresset att skriva om detta &mne vicks da vi har
tidigare erfarenheter av att arbeta med patienter med demenssjukdom samt deras anhoriga.
Erfarenheterna som vi samlar pa oss kommer bade ifrdn att ha arbetat inom varden samt
verksamhetsforlagd utbildning. Vi har sett pa nédra hall hur det kan vara for en anhorig att ha
en narstiende med demenssjukdom i familjen, och vi anser dirav att det ar en sjilvklarhet
for oss som blivande sjukskoterskor att belysa deras erfarenheter samt 6ka kunskapen kring
amnet i detta examensarbete. Anhorigas vilméende och kénslor hamnar ofta i skuggan av
den nirstdende med demenssjukdom, vilket vicker ménga tankar och kanslor hos oss som
forfattare till detta examensarbete. Att forsoka sitta sig in i den situation som méanga
anhoriga befinner sig i kdanns i ménga fall overkligt och svart att forsta. Att se sin partner, van
eller en annan nara familjemedlem forandras och sakta forsvinna i demenssjukdomen anser
vi ar nagot bland det varsta en minniska kan erfara. Detta &mne viljs utifran
intresseomradeslistan av Milardalens universitet inom forskargruppen "Kunskapsmiljo
Hallbar Livsstil och Aldrande”. Det valdes utifrin intresseomrade 6 (iildre) “att vara anhorig
till en person med demenssjukdom”.

2. BAKGRUND

I bakgrunden presenteras relevanta centrala begrepp som ar menade att 6ka forstaelsen for
innehallet i texten. Sedan framf6rs en mer djupgaende beskrivning om begreppet Demens.
Det presenteras aven tidigare forskning som beskriver personers erfarenheter av att ha en



demenssjukdom samt patienters erfarenheter av att fa vard nar de har en demenssjukdom.
Efter det presenteras styrdokument och riktlinjer som &r relevanta utifran bakgrunden.
Sedan framfors ett vardvetenskaplig teoretiskt perspektiv och avslutas med en
problemformulering.

2.1. Definition av centrala begrepp

Har presenteras definitioner av de centrala begrepp som anvinds i detta examensarbete,
vilka syftar till att skapa en 6kad forstaelse for innehéllet. De centrala begreppen ar Anhorig
och Nirstaende.

2.1.1. Anhdérig

Enligt Socialstyrelsen (2016) dr anhorig en person inom familjen eller bland nara sliaktingar
som stodjer, vardar eller hjalper en narstaende som ar langvarigt sjuk, aldre eller har
funktionsnedsattning. I detta examensarbete beskrivs anhorig som den person som tar hand
om den nirstdende med demenssjukdom.

2.1.2. Nérstaende

Enligt Socialstyrelsen (2004) dr en nirstaende en person som far vard av en familjemedlem
eller andra personer som den narstaende anser vara nira. Det kan till exempel vara en
familjemedlem, barn eller en partner. I detta examensarbete beskrivs den nirstiende som
personen med demenssjukdom.

2.2. Demens

Begreppet demens ar ett samlingsnamn pa olika former av demenssjukdomar och anviands
for att beskriva ett tillstdnd dar flera kognitiva funktioner successivt forsimras. Demens
orsakas av skador i hjarnan vilket innebar en kognitiv forandring som forsamrar framforallt
minnet men dven formagan att genomfora vardagliga sysslor samt andra funktioner, som
tillexempel sprak, orienteringsformaga och tidsuppfattning. I en frisk hjairna kommunicerar
nervceller med varandra genom synapser, vilket gor att man kan tidnka, minnas, bearbeta
information samt reagera pa olika situationer. Vid demenssjukdom uppstar forandringar i
hjarnan da smé proteininsamlingar som kallas for plack bildas mellan nervcellerna, ofta i
hippocampus som ar hjirnans minnescentrum. Dessa plack stor signaloverféringen och gor
att kommunikationen mellan nervcellerna forsamras. Med tiden leder detta till att nervceller
skadas och sa sméaningom dor, vilket i sin tur innebar att hjarnans funktioner gradvis
forsamras (Zelano, 2021).



Demenssjukdom utvecklas ofta langsamt och gradvis, och symtomen forvarras vanligtvis
med tiden. I borjan av sjukdomen kan fordandringarna vara svéra att uppticka, bade for den
drabbade personen samt for omgivningen. Personen bli glomsk, ha svart att komma ihag nya
saker och kan uppleva en forvirring och osdkerhet i vardagen. Nar sjukdomen utvecklas
ytterligare kan det bli svarare att uttrycka sig, forsta sprak och orientera sig i tid och rum.
Aven formagan att klara av vardagliga aktiviteter, sisom ta hand om sin personliga hygien,
laga mat eller skota hushéllssysslor, kan paverkas negativt (Zelano, 2021).

Demenssjukdom kan delas in i tre stadier: mild demens, medelsvar och svar demens, dar
varje stadium innefattar en successiv forsamring av hjarnans funktioner. I det forsta stadiet
som ar mild demens kommer symtomen ofta smygande och kan litt forvixlas med normalt
aldrande, vilket kan gora att sjukdomen ibland upptacks sent. Personen som drabbas av mild
demens far ofta forsimrat minne, svarigheter att hitta ritt ord samt svart att fatta egna beslut
och klara av att utfora dagliga aktiviteter. Det kan ocksa bli mer utmanande att hélla
oordning, folja instruktioner eller att hantera fler saker samtidigt. I detta stadie kan personen
ofta klara av sin vardag relativt sjalvstandigt, 4ven om det kriaver mer anstriangning an
tidigare. Samtidigt ar kidnslor som oro, stress och osikerhet vanliga, da den drabbade
personen kan mairka av att det dr ndgot som inte star ratt till (Skog, 2016).

I det andra stadiet, medelsvar demens blir symtomen tydligare och mer patagliga i det
dagliga livet. Minnesproblemen forvirras ytterligare och personen kan fa svart att orientera
sig bade i tid och rum samt att kinna igen vissa saker. Det kan dven bli svart att kdnna igen
bekant omgivning och personer. I detta stadie kan personen far svart att félja med i samtal,
utrycka sina behov eller forsté instruktioner, dven sprak och forstaelse kan paverkas, vilket
kan gora att personen behover mer hjalp i vardagen, till exempel med personlig hygien,
matlagning och ekonomi. Utéver kognitiva svarigheter upplever dessa personer ofta oro,
somnproblem, rastloshet och ibland forekommer hallucinationer. Sjilvstindigheten minskar
gradvis och behovet av stod okar (Skog, 2016).

I tredje och sista stadiet, som ar svar demens, har sjukdomen utvecklats sa pass mycket att
den paverkar nésten alla delar av individens funktioner och liv. Den drabbade personen far
ofta kraftiga svarigheter gillande kommunikationen samt kan fa en mycket begransad
formaga att utrycka sig eller forsta vad andra siager. Koncentrationsféormagan ar nedsatt och
har blir det allt mer svart att kdnna igen narstdende. Personens formaga av att klara av
vardagliga sysslor dr hiar annu mer nedsatt, och personen blir da ofta helt beroende av dagligt
stod, ofta i form av att kla pa sig, ata, forflytta sig samt skota sin personliga hygien (Skog,
2016).

2.3. Tidigare forskning

I den tidigare forskningen beskrivs personers erfarenheter av att ha en demenssjukdom, dar
erfarenheter som forlust, isolering och forandrad identitet var framtradandet. Det beskrivs



aven patienters erfarenheter av att fa vard nar de har en demenssjukdom, dar patienterna
bland annat beskriver vikten av kommunikation, bemétande och anpassning i vardmotet.

2.3.1. Personers erfarenheter av att ha en demenssjukdom

Personer som har en demenssjukdom erfar att livet forandras pa olika sitt efter att diagnosen
sdtts. Ménga erfar att omgivningens bemotande férandras och att de i sociala ssmmanhang
kanner sig osynliga eller forbisedda. Detta leder ofta till erfarenheter av forlust, bade av
relationer samt av personen de en gang var, vilket de beskriver som att gradvis tappa sin
identitet och sig sjdlv (Phenwan & Rodriguez-Dorans, 2026). Samtidigt erfar ménga personer
att vanner och bekanta tar avstand efter att diagnosen sitts, vilket forstarker kianslor av
ensamhet samt kan bidra till social isolering (Timmermans et al., 2020). Aven en bristande
forstéelse fran omgivningen och samhallet kan leda till att personer med demenssjukdom
erfar stigma och utanforskap (Gerritzen et al., 2023; Timmermans et al., 2020).

Manga personer med demenssjukdom beskriver dven erfarenheter av forlust av kontroll 6ver
sig sjalva och sina liv. De erfar frustration, irritation och ibland skam o6ver att inte langre
fungera som vanligt, sarskilt nar de sjalva var medvetna om att de glommer saker eller
upprepar sig. Minnesproblem kan beskrivas som pinsamma, speciellt vid situationer dar de
inte kan svara pa fragor eller niar andra uppfattade de som opalitliga eller mindre kapabla
(Busted et al., 2020; Oliveira et al., 2021). For att hantera dessa situationer tenderar vissa
personer med demenssjukdom att forminska sina symtom och beskriver det som en naturlig
del av dldrandet istéllet, exempelvis genom att sdga att det ar vanligt att dldre blir glomska
(Oliveira et al., 2021).

For personer som drabbas av demenssjukdom i yngre dlder kan diagnosen vara sarskilt
omvailvande eftersom de ofta befann sig mitt i livet med omfattande ansvar kring arbete och
familj. Méanga erfar forlust nar de forlorar sin sjalvstiandighet samt nar de tvingas sluta arbeta
eller sluta kora bil (Gerritzen et al., 2023). Samtidigt erfar personer med demenssjukdom en
skuld och borda gentemot sin partner och barn, da de inte langre kan bidra i hemmet eller
familjens vardag pa samma sétt som innan (Busted et al., 2020).

Personer med demenssjukdom erfar en riadsla for framtiden, relaterat till minnesforlust. De
utrycker en radsla i att de inte lingre minns sina familjemedlemmar och framforallt sina
barn. I vissa fall utrycker personer med demenssjukdom tankar kring att i framtiden avsluta
sina liv. Detta for att undvika situationer dar de skulle erfara en total forlust av vardighet och
sjalvbestimmande (Busted et al., 2020). Trots ménga svarigheter som demenssjukdomen
medfor, beskriver personer dven vissa positiva aspekter. Detta i form av att leva mer i nuet
samt en vilja i att fortsatta leva sina liv s normalt som mojligt. De utrycker dven en 6nskan
om att fortsitta resa, uppleva nya saker och delta i vardagliga aktiviteter (Oliveira et al., 2021;
Timmermans et al., 2020).



Personer med demenssjukdom som lever i en demensvanlig community erfor en gradvis
begransning av sitt liv. 148 av 240 personer (61%) uppgav att de hade slutat med aktiviteter
pa grund av sin demenssjukdom. 32% av dessa personer hade slutat kora bil och 21% hade
slutat ga ut ensamma, vilket ledde till minskad sjalvstandighet och en begransad
rorelsefrihet. Personer med demenssjukdom erfor &ven emotionella och sociala aspekter av
att leva med sin sjukdom. De erfor ibland att de inte blev forstadda eller varderade, men att
det varierade beroende pa miljo. Bland de personer som var medvetna att de levde i en
demensvianlig community uppgav 64,6% av personerna att de kiande sig forstddda medan
43,0% inte erfor det (p=,008). 66,7% erfor att de kiande sig vardefulla medan 6vriga 41,9%
inte erfor det (p=0,002). Detta tyder pa att erfarenheterna av att leva med demenssjukdom i
hog grad paverkas av omgivningens bemétande (Darlington et al., 2021).

2.3.2. Patienters erfarenheter av att fa vard nar de har en demenssjukdom

Patienter med demenssjukdom erfar att kommunikationen ar en viktig del i motet med
vardpersonal och betonar vikten av att bli bemétta med respekt samt att bli sedda som unika
individer. En respektfull och tydlig kommunikation samt betydelsen av att inkluderas
beskriver patienterna som avgorande for att de ska kédnna sig delaktiga och medverka i sin
vard. Nar vardpersonalen arbetar personcentrerat och anpassar informationen efter
individens behov och formaga erfar patienterna att de blir mer sedda och forstadda (Cole et
al.,2026; Gibson et al.,2024; Nicholson,2017).

Nir information inte anpassas efter patienters kognitiva formaga erfar de férvirring och
osidkerhet. De erfar dven att deras behov ibland inte forstas av vardpersonalen (Jensen et al.,
2020; Moody et al., 2024). Nar kommunikationen i varden brister erfar patienter att de
kanner sig forbisedda och inte tagna pa allvar. Flera av patienter beskriver dven att varden
framst fokuserar pa medicinska aspekter av sjukdomen, medan fragor som beror livskvalitet,
valbefinnande och st6d i vardagen far mindre uppmarksamhet (Cole et al., 2026).

Patienter med demenssjukdom erfar ibland att sjukhusmiljon ar otrygg och stressande.
Miljon anses inte vara anpassad efter deras behov, vilket kan gora det svart for patienterna
att orientera sig eller gora sig forstddda. Patienter erfar dven att frekventa personalbyten och
moten med manga olika vardare medfor ytterligare svarigheter att kinna trygghet och
kontinuitet i virden (Moody et al., 2024). Nagot som patienter ocksa erfar som utmanande i
samband med att fa vard pa sjukhus ar vardens rutiner och fasta scheman som kan besta av
bestamda maltider och vardinsatser. Detta kan ibland orsaka stress och bidra till kanslor av
minskad delaktighet nar patienterna inte sjilva far bestimma sjdlva nar de ska dta. Patienter
erfar dven att det ibland kan ta lang tid innan de far hjalp pa sjukhuset, vilket kan resultera i
att de glommer bort varfor de ar dar. Detta kan leda till oro, radsla och irritation (Jensen et
al., 2020; Moody et al., 2024).



2.4. Styrdokument och riktlinjer

Patientlagen och Patientsdkerhetslagen viljs d& den tidigare forskningen belyser brister och
behov i vardandet av patienter med demenssjukdom. Tidigare forskning visar att patienter
erfar svarigheter i kommunikation med vardpersonal, bristande delaktighet samt oanpassad
vardmiljo. Detta motiverar valet av Patientlagen och Patientsdkerhetslagen da de betonar
patientens ritt till information, delaktighet och sjdlvbestimmande i varden.

2.4.1. Patientlagen

Patientlagen (SFS 2014:821) framhéaver patientens ratt till sjalvbestimmande, fraimja
patientens integritet och delaktighet samt att varden s 1angt som mdjligt ska utformas och
genomforas i samrad med patienten. Detta innebar att patienten ska ges mojlighet att vara
delaktig i beslut som ror den egna varden. Lagen betonar dven vikten av tydlig och anpassad
information relaterat till patientens sjukdomstillstand.

2.4.2. Patientsédkerhetslagen

Patientsidkerhetslagen (SFS 2010:659) syftar till att fraimja hog patientsikerhet genom att
varden ska arbeta forbyggande mot vardskador och bedriva ett strukturerat
patientsakerhetsarbete for att sdkerstilla en trygg och saker vard. Detta inkluderar bland
annat att identifiera risker, rapportera avvikelser samt kontinuerligt forbattra varden.

2.5. Vardvetenskapligt perspektiv

I detta arbete anvinds Erikssons vardvetenskapliga teori diar fokus kommer ligga pa
begreppet manniska samt hennes beskrivning av lidandets olika former dar livslidande ar
framtradande i detta arbete. Erikssons teoretiska perspektiv viljs eftersom det anses vara
relevant i relation till detta examensarbete dd manskligt lidande speglas pa manga satt i detta
arbete. Erikssons syn pa ménniskan som en helhet av kropp, sjil och ande kan mgjliggora en
fordjupad forstaelse av hur manniskor paverkas i forandrade livssituationer.

2.5.1. Ménniska

Eriksson (2018) beskriver manniskan som en helhet bestaende av kropp, sjil och ande, dar
alla delar ar omsesidigt beroende av varandra och inte kan forstds var for sig. Kroppen utgor
den biologiska grunden for livet, medan sjilen representerar det psykologiska och anden
manniskans djupaste och mest innersta kiarna. Varje manniska ar unik, denna unikhet



formas bland annat av genetiska forutsattningar samt av miljo och kultur. Vilken i sin tur
paverkar individens virderingar, attityder och sitt att reagera pa omgivningen (Eriksson,
2018).

Enligt Eriksson (2018) har ménniska olika begir och behov som ar viktiga for existensen.
Begiren kan handla om karlek, gemenskap och livets mening, och dessa narvarar standigt
och behdver kontinuerligt tillfredsstillas. Samtidigt har manniskan en del grundlaggande
behov, sdsom fysiska, sociala, trygghetsrelaterade och emotionella behov, vilka ar viktiga for
att uppna valbefinnande. Problem kan uppsté nir dessa behov och begér inte tillgodoses,
vilket kan hindra individens utveckling och maojlighet att leva ett fullstandigt liv. Eriksson
(2018) beskriver att vara méanniska innebar dven att vara sirbar och beroende av andra,
sarskilt i situationer dar sjukdom och lidande framtrader. En viktig aspekt i Erikssons (2018)
maéanniskosyn ar viardighet, som kan ses som nagot grundlaggande och okrankbart, samt som
nagot varje manniska har oavsett livssituation och hilsa.

2.5.2. Lidande

Eriksson (2018) beskriver lidande som en nédviandig del av manniskans liv och skiljer mellan
tre olika former av lidande. Dessa tre former &r sjukdomslidande, vardlidande och
livslidande. Sjukdomslidande innebar ett lidande som ar relaterat till sjukdom, och
vardlidande ar det lidande som uppstar i relation till virden, exempelvis genom bristande
bemotande av vardpersonal. Sedan kommer livslidande, vilket ar det lidande som beror hela
maéanniskans livssituation och existens, och uppstar ofta vid omfattande férandringar av en
manniskas liv. Eriksson (2018) beskriver lidandet som en kamp mellan det goda och det
onda, dar det ofta upplevs som nagot negativt. I samband med lidande kan manniskan enligt
(Eriksson, 2018) kidnna oro och dngest, dock ar dessa ar inte samma sak som lidande, dven
om de till stor del hianger ihop. Genom att forstd och sitta ord pé sin dngest kan manniskan
borja bearbeta sitt lidande. Denna process ses som en livslang kamp, men sa lange lidandet
ar i rorelse finns det ocksa hopp om att finna mening i bade lidandet och livet.

Enligt Eriksson (2018) innebaér livslidande ett djupt existentiellt lidande som paverkar hela
manniskan, inte bara kroppen utan dven innerliga samt upplevelsen av meningen med livet.
Livslidande ar en form av lidande som beror hela ménniskans existens och livssituation. Den
uppstar nar manniskans livsvarld fordandras pa ett satt som begriansar personens identitet,
relationer och framtid (Eriksson, 2018). Livslidandet innebar enligt Eriksson (2018) ofta en
kamp dar manniskan forsoker forsta och forsonas med situationen som denne befinner sig i.

Eriksson (2018) beskriver dven lidandets drama vilket bestar av tre olika faser. Den forsta
fasen handlar om att lidandet blir bekraftat av en annan manniska som ar lyhord och
nirvarande. Den andra fasen innebér att individen far tid och utrymme att lida, dar det ar
naturligt att pendla mellan hopp och hopploshet. Den tredje fasen handlar om att férsonas
med sitt lidande och skapa en ny mening och helhet i livet, vilket kan leda till en kansla av
befrielse. Om ménniskan inte tillater sig genomleva dessa olika faser kan lidandet enligt



(Eriksson, 2018) istillet fordjupas och i varsta fall leda till att manniskan steg for steg
forlorar sin livskraft och livslust.

2.6. Problemformulering

Demenssjukdom ar en vaxande folksjukdom som drabbar ett stort antal personer varlden
over och innebar en successiv forsimring av kognitiva funktioner i hjirnan. Sjukdomen
medfor ofta en stor variation av olika erfarenheter for personerna som drabbas, vilket den
tidigare forskningen har fokuserat pa att framhava. Dessa erfarenheter kan variera beroende
pa demenssjukdomens progression, individens livssituation samt de stéd som finns
tillgdngligt att f4, men gemensamt ar att demenssjukdomen paverkar flera aspekter av
manniskans liv. I tidigare forskning beskrivs personers erfarenheter av att ha en
demenssjukdom samt patienters erfarenheter av att fa vard nar de har en demenssjukdom.
Erfarenheterna hos dessa personer ar bland annat forlust av identitet, minskad
sjalvstandighet, social isolering samt bristande forstaelse och anpassning i varden. Dessa
aspekter kan leda till att personer med demenssjukdom upplever en forandrad sjalvbild samt
en kansla av att successivt forlora kontrollen 6ver sitt eget liv och sin vardag.

Detta paverkar till stor del personen med demenssjukdom men ocksa dennes omgivning,
vilket bland annat inkluderar deras anhoriga. Att vara en anhorig kan i méanga fall innebéar en
forandrad livssituation som kan medfora ett lidande for den anhorige, sarskilt i form av ett
livslidande, dar relationer, identitet och framtid paverkas. En fordjupad forstaelse for
livslidandet kan bidra till att sjukskoterskor i hogre grad uppmarksammar anhorigas behov
samt blir mer inforstddda i deras situation. For att 6ka forstdelsen for anhorigas lidande och
situation ar det darfor av vikt att synliggora deras erfarenheter samt framhava deras roster.

3. SYFTE

Syftet var att beskriva anhorigas erfarenheter av att vara anhorig till en nirstdende med
demenssjukdom.



4. METOD

Metoden som anvandes i detta examensarbete var en allman litteraturéversikt enligt Friberg
(2022a), vilket dr en sammanfattning av redan bearbetat material inom det specifika
omradet. I detta arbete valdes denna metod for att pa basta satt inhadmta och analysera
information om det valda syftet. En ytterligare anledning till att metoden valdes var for att
det ansags vara fordelaktigt att kunna anvinda sig av bade kvalitativ och kvantitativ
forskning eftersom det var manniskors erfarenheter som skulle tolkas for att sedan
presenteras. I litteraturéversikten ingick det att forfattarna granskade, analyserade och tog
stillning till tidigare forskning samt resultaten som presenterades i studierna. Att utfora en
litteraturéversikt innebar att arbetet gjordes pa ett strukturerat sitt dar stegen fran
formulering av problem och syfte till presentation av resultat dokumenterades noggrant.
Dessa steg var nodvandiga for att forsta befintlig forskning. For att fa en bred bild av
forskningsliaget kan man anvinda sig av kvalitativa, kvantitativa och mixade metoder.

41. Datainsamlingsmetod

Datainsamlingen utformades och genomfordes med noggrannhet for att kunna sikerstélla att
detta examensarbete vilade pa en tydlig och valstrukturerad grund. For att presentera hur
datainsamlingen genomforts pa ett sa tydligt och korrekt satt som mojligt aterges i detta
avsnitt en utforlig redogorelse, vilket kan bidra till en 6kad forstaelse for tillvagagangssittet.
Forst formulerades syftet som enligt Friberg (2022a) ar grunden for hela examensarbetet
samt fungerar som en vigledning under examensarbetets gang. Ett tydligt och valformulerat
syfte var betydande for att kunna avgriansa och rikta arbetet pa ett mer underldttande satt.
Utifran det formulerade syftet identifierades sedan relevanta sokord, vilka var: family
members, famil*, relative*, experience, perception, family perspektive, dementia, caring. For
att sakerstilla en korrekt oversiattning av sokord fran svenska till engelska anvandes vid vissa
tillfallen svensk MeSH enligt Karolinska institutet, (u.a.). Svensk MeSH erbjuder
standardiserade och exakta definitioner av medicinska termer och begrepp inom hilso- och
sjukvarden. For att bredda sokningarna och 6ka mgjligheten till att finga in fler relevanta
artiklar anvandes dven trunkering vid vissa tillfallen. Trunkering utfordes genom att skriva in
ett ord och avsluta med trunkeringsticken (*), darefter gjorde databasen en automatisk
sokning efter ordets alla bojningsformer. Enligt Friberg (2022a) kan anviandningen av
trunkering bidra till en mer omfattande och inkluderande sokning, vilket i sin tur okar
sannolikheten att finna relevanta artiklar.

For att arbetet ska vara sa tillforlitligt som magjligt sa valdes det sedan att samla in
vardvetenskapliga artiklar via databaserna CINAHL-plus och PUBMED. Dessa databaser ar
valkanda inom forskningssammanhang och har sorterats, grupperats och granskats for att
gora det enkelt att soka efter vetenskaplig information. CINAHL- plus ar framst inriktad pa
omvardnadsvetenskap medan PUBMED ar mer inriktat pa medicin och hélsa (Friberg,
2022a). I relation till syftet av detta examensarbete valdes artiklar frin CINAHL-plus i storre



utstrackning an PUBMED da noggrann genomsokning av de bdda databaserna hade
genomforts uppticktes att CINAHL-plus var mer relevanta i relation till detta arbete. For att
ytterligare sidkerstilla att de artiklar som inkluderades var relevanta i relation till syftet
anvandes databasernas olika avgransningsfunktioner. De inklussionskriterier som
tillampades var att artiklarna skulle vara peer-review granskade, skrivna pa engelska samt
publicerade inom tidsintervallet 2016—2026 (se BILAGA A), i syfte att inkludera sa aktuell
forskning som mojligt. Utover detta gjordes ett urval utifrén studiens syfte, dar artiklar som
inte ansags besvara syftet exkluderades. Exklusion skedde dven i de fall artiklarna, trots
relevans for syftet, inte uppfyllde de faststéallda kraven. Detta gillde artiklar som till exempel
var dldre an tio &r gamla samt artiklar av systematic review (systematisk 6versikt), da detta
examensarbete enbart fokuserar pé originalartiklar.

Vid sokning efter artiklar i databaserna CINAHL-plus och PUBMED anvindes boolesk
soklogik vid vissa tillfallen, vilket innefattade orden AND, OR och NOT, dar AND och OR
endast anvandes i detta arbete. Enligt Friberg (2022a) anvands boolesk soklogik for att
kunna utesluta eller kombinera vissa ord och diarmed fa relevanta sokresultat. I detta
examensarbete valdes det dven att genomfora sokningar initialt med sammanhangande
sokfraser (natural language search) istéllet for att enbart anvinda enskilda sékord i
kombination med booleska operatorer. Detta gjordes for att fanga artiklar dar fenomenet
beskrivs i ett mer specifikt sammanhang och inte bara som separata begrepp. Enligt Polit och
Beck (2021) kan sOkstrategier anpassas efter studiens syfte, och i detta fall anséags
frassokning i vissa fall ge mer relevanta traffar.

Sedan antogs ett sa kallat helikopterperspektiv, vilket enligt (Friberg, 2022a) innebar att
endast lasa sammanfattningarna (abstracts) till de artiklar som verkade intressanta i relation
till examensarbetets syfte. Detta for att snabbt fa en 6versiktlig bild av vad artiklarna
handlade om vilket underliattade bedomningen av artiklarnas relevans och innehéll. Genom
att forst lasa abstracts kunde en effektiv forsta urvalsprocess genomforas innan artiklarnas
helhet granskades mer ingdende. Sammantaget ldstes 48 hela artiklar dir 12 av dessa valdes
och granskades utifran Fribergs litteraturdversikt. Dessa 12 artiklar valdes da resultatet
stimde bra 6verens med det valda syftet samt ansdgs vara mest relevanta for detta
examensarbete. Urvalet redovisas i (BILAGA B). Tillsist sdkerstélldes den vetenskapliga
kvalitén pa artiklarna genom en kvalitetsgranskning enligt Fribergs (2022b) modell som
innehaller kriterier som tydlighet i syfte, metod, problemformulering, resultatpresentation
samt etiska overviganden. For att underlitta granskningen tog forfattarna av detta
examensarbete hjilp av Fribergs (2022b) kvalitetsgranskningsfragor i granskningsmallen,
som sammantaget ar 27 stycken. Dar 14 av dessa fragor var for kvalitativa studier och 13 av
fragorna for kvantitativa studier. Av de sammanlagda 27 fragorna for kvalitativa och
kvantitativa studier exkluderades totalt nio fragor, da de inte ansags vara lika relevanta for
just denna litteraturoversikt. Artiklarna bedomdes utifran en poangskala diar Ja= 1 poang och
Nej= 0 poang. Den slutliga granskningstabellen bestod av nio frdgor (se BILAGA C, D), dar
en hogre totalpodng indikerade pa en 6kad grad av tillforlitlighet. Enligt Friberg (2022b)
bidrog detta tillvigagingssitt till en mer strukturerad bedomning av artiklarnas kvalitet samt
bidrog det aven till att starka arbetets transparens och vetenskapliga trovardighet
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4.2. Genomforande och analys

Enligt Friberg (2022a) ar det nodvandigt att fa en djup och omfattande forstdelse for
artiklarnas innehall, vilket gors genom en analys som ar uppdelad i fyra tydliga och
systematiska steg. I analysprocessens forsta steg Enligt Friberg (2022a) ska de utvalda
artiklarna lasas igenom noggrant flera ganger. Detta for att fa en djupare och mer nyanserad
forstaelse om innehallets relevans i relation till examensarbetets syfte. Vilket forfattarna till
detta examensarbete utforde i det forsta steget av analysprocessen. Detta innebar en
genomgang och kritisk granskning av artiklarna for att kunna sikerstélla att de stimde
overens med det valda syftet, att de var tillforlitliga samt om det fanns eventuella brister eller
begransningar i artiklarna. Direfter sammanfattades varje artikel kort i en egenskriven text
for att forfattarna av detta examensarbete skulle fa ytterligare forstaelse och en mer
fordjupad insikt angdende artiklarnas innehall. Detta kan enligt (Friberg, 2022a) ses som en
form av validering, da det bidrar till att forsakra att all vasentlig information har uppfattats
korrekt, tydligt och pa ett rattvisande satt av forfattarna.

For att kunna {3 ett tillforlitligt, trovardigt och ett valgrundat resultat kravdes aven ett
noggrant och genomtankt val av databaser, relevanta s6kord och kombinationer av boolesk
soklogik, vilket var en betydande del for forskningsprocessen. Friberg (2022a) betonar vikten
till att fa en 6vergripande uppfattning av metoden, resultatet och syftet i en 6versiktstabell
vilket motsvarar analysprocessens andra steg. I denna tabell sammanstilldes varje artikels
syfte, metod och resultat pa ett strukturerat och 6verskadligt sitt. Aven artiklarnas
geografiska ursprung presenterades ocksa i tabellen (se Bilaga B), vilket ytterligare bidrar till
en bredare forstdelse av forskningsomradet. Tabellen ger en tydlig och samlad uppfattning
over innehallet i artiklarna och fungerar som ett praktiskt och viktigt stod for att bilda
struktur och systematik i analysarbetet.

I det tredje steget av metodanalysen havdar Friberg (2022a) att artiklarna ska analyseras
genom att identifiera skillnader och likheter dem emellan. Detta utfordes av forfattarna till
detta examensarbete pa ett noggrant sitt. Det kunde till exempel handla om skillnader och
likheter i artiklarnas syfte, metod och resultat, dir det huvudsakliga fokus 1ag pa resultatet
och dess innehall. I Fribergs (2022a) litteraturoversikt kan det bade analyseras kvalitativa
och kvantitativa artiklar dar det ar viktigt att tinka pa att dessa ska analyseras pa olika satt
och utifran olika utgangspunkter. Kvantitativa studier utgar fran statistik, siffror och matbara
data, medan kvalitativa studier utgar fran tolkningar av exempelvis intervjuer, upplevelser
och beskrivningar. Det ar ocksa viktigt att komma ihag att gora en egen granskningstabell for
kvalitativa artiklar och en annan separat tabell for kvantitativa artiklar (se Bilaga C, D), for
att kunna sikerstilla en strukturerad och korrekt analys.

Slutligen kommer det fjarde och sista steget som enligt (Friberg, 2022a), innefattar en
sammanstéllning av det som har identifierats av forfattarna till detta examensarbete i
analysen. Detta gjordes genom att forfattarna till detta examensarbete forst laste igenom
artiklarna flera ganger for att fa en helhetsbild av artiklarnas resultat. Darefter markerades
relevanta delar av resultatet i varje artikel som svarade pa examensarbetets syfte. De delar
som beskrev liknande fenomen, erfarenheter eller teman markerades med samma firg for att
underlatta jamforelse och analys. Efter detta jamfordes markeringarna mellan artiklarna for
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att identifiera likheter och skillnader. Resultat med liknande innehall grupperades darefter
tillsammans och bildade preliminara teman. Dessa preliminara teman diskuterades och
justerades tills gemensamma teman kunde formuleras, vilka sedan 1ag till grund for
resultatpresentationen.

4.3. Etiska overvaganden

I detta examensarbete kunde flera etiska 6verviaganden aktualiseras och bli relevanta att
uppmirksammas samt att reflektera 6ver under arbetets gang. En etisk aspekt ror
anvandningen av redan bearbetad, publicerad och tillganglig forskning, vilket staller krav pa
noggrannhet och ansvar i hanteringen av forskningsmaterialet. Vid arbete med vetenskapliga
artiklar ar det enligt ALLEA (2023) viktigt att respektera originalforfattarnas arbete genom
att aterge deras resultat pa ett korrekt, rattvist och sanningsenligt satt, samt undvika
feltolkningar eller forvrangningar av innehéllet. Ur denna synpunkt ar det darav viktigt att
kallorna blir hanterade pa ett noggrant och ansvarsfullt sitt, samt att referenserna som
angavs var korrekta. Referenserna har hanterats enligt APA 7 (American Psychological
Association, 2020) for att ha ett transparent forhallningssitt samt tydliga hanvisningar
genomgaende i examensarbetet. En annan etisk aspekt som diskuterades och som eventuellt
skulle kunna medfort en betydande risk i arbetet var feltolkning vid 6versattning av
vetenskapliga artiklar som var skriva pa andra sprak an engelska, vilket kan innebira
ytterligare utmaningar i analysprocessen. Kjellstrom (2023) havdar att nar forskning tolkats
fran ett sprak till ett annat finns en risk att nyanser av innehéllet gar forlorade, forandras
eller misstolkas, vilket i sin tur kunde paverka hur resultaten uppfattades och presenterades i
arbetet. Ett annat etiskt stillningstagande giller forfattarnas forforstaelse och tidigare
erfarenheter. Forfattarna som har gjort detta examensarbete hade tidigare erfarenheter kring
vard av patienter med demenssjukdom, vilket skulle kunna paverka hur forskningsresultatet
tolkas och forstas. Forforstaelsen kan enligt (Kjellstrom, 2023) bade bidra till en 6kad
forstéelse for amnet men ocksa innebédra en risk for att personliga erfarenheter eller
uppfattningar ska paverka analysen och tolkningen av materialet.

5. RESULTAT

Har framfors en presentation av resultatet vilket innefattar likheter och skillnader i
artiklarnas syfte, metod och resultat. Resultatet fran de valda artiklarna redovisas hér samlat,
dar bade kvalitativa och kvantitativa fynd integreras och presenteras under gemensamma
teman.
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5.1. Likheter och skillnader i artiklarnas syfte

En likhet mellan artiklarna var att nio av tolv anviande begreppet ” To explore” i syftet (Bjorge
et al., 2019; Bruinsma et al., 2022; Cui et al., 2025; Guerra et al., 2022; Nielsen et al., 2024;
Smith et al., 2020; Smith et al., 2022; Tierney et al., 2029; Wang et al., 2025). I de tre
resterande artiklarna anviandes olika andra begrepp, sdsom ” To examine”, Clemmense et al.,
2019)”To determine” (Marques et al., 2025), To illuminate” (Seiger Cronfalk et al., 2016),

Samtliga artiklar inkluderades i examensarbetet for att beskriva anhorigas erfarenheter av att
vara en anhorig till en niarstdende med demenssjukdom. Tvéa av artiklarna syftade till att
utforska hur livet forandrades i samband med 6vergangen till vardrollen (Smith et al., 2020;
Tierney et al., 2019). Andra artiklar fokuserade pa att utforska hur vardagslivet paverkades
och vilka behov som uppstod for de anhoriga (Guerra et al., 2022; Nielsen et al., 2024; Wang
et al., 2025). Tre artiklar undersokte hur relationen mellan anhoriga och narstaende
forandrades over tid (Bjorge et al., 2019; Marques et al., 2025; Smith et al., 2022). Cui et al.,
(2025) syftade till att utforska anhorigas erfarenheter av vardborda och belastning i
vardagen, medan Seiger, Cronfalk et al., (2016) ville belysa anhorigas erfarenheter nar en
narstaende flyttade till sarskilt boende. Clemmense et al., (2019) undersokte hur det var for
anhoriga erfarenheter i samband med att en narstaende flyttade till sarskilt boende.

5.2. Likheter och skillnader i artiklarnas metod

Av de valda artiklarna var tio av kvalitativ metod (Bjerge et al.,2019; Bruinsma et al., 2022;
Clemmensen et al., 2019; Guerra et al., 2019; Nielsen et al., 2024 Seiger Cronfalk et al., 2016;
Smith et al., 2020; Smith et al., 2022; Tierney et al., 2019; Wang et al., 2025). I tva artiklarna
anviandes mixad metod-design som béade bestar av kvalitativa och kvantitativa data (Cui et
al., 2025; Marqués et al., 2025).

I tva av tolv av artiklarna samlades data in genom intervjuer (Seiger Cronfalk et al., 2016;
Smith et al., 2020), samt i nio av tolv artiklar genom semistrukturerade intervjuer (Bjorge et
al., 2019; Cui et al., 2025; Clemmense et al., 2019; Guerra et al., 2022; Marques et al., 2025;
Nielsen et al., 2024; Smith et al., 2022; Tierney et al., 2019; Wang et al., 2025;). I en av tolv
artiklar valde forfattaren att genomfora en fallstudiedesign (Bruinsma et al., 2022). Artikel
sex (Cui et al., 2025) som var av mixad metod-design samlade in data till den kvantitativa
delen genom jointdisplay, vilket innebar en sammanstillning av data. Artikel tolv (Marques
et al., 2025) var ocksa av mixad metod-design och samlade in data till den kvantitativa delen
genom olika skattningsinstrument.

Studierna som valdes till detta arbete har genomforts i olika ldnder da det kan vara
fordelaktigt med ett bredare geografiskt perspektiv. Tva studier genomfoérdes i Danmark
(Clemmense et al., 2019; Nielsen et al., 2024) medan en studie gjordes i Portugal (Marques et
al., 2025). En del studier genomfordes i Kina (Cui et al.,2025; Wang et al., 2025) tillskillnad
fran en studie som gjordes i Nederlanderna (Bruinsma et al.,2022). En studie gjordes i
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Sverige (Seiger Cronfalk et al., 2016) och en i Norge (Bjorge et al., 2019) och resterande
studier genomfordes i Sydafrika (Smith et al., 2022; Smith et al.,2020) samt Storbritannien
(Guerra et al., 2022; Tierney et al., 2019).

5.3. Artiklarnas resultat

Resultatet beskrev anhorigas erfarenheter av att vara en anhoriga till en narstiende med
demenssjukdom. Resultatet bestod av fyra huvudsakliga teman, vilka var, Emotionell
paverkan, Ensamhet och isolering, Osédkerhet samt Fordandrad relationer.

5.3.1. Emotionell paverkan

Anhoriga erfor skuld, nedstimdhet och daligt samvete i relation till att inte vara tillracklig for
den narstdende med demenssjukdom. En likhet var de beskrev en oro till att inte leva upp till
omgivningens forvantningar angaende hur de prioriterade sin narstidende (Bruinsma et
al.,2022; Cui et al., 2025; Guerra et al., 2022; Seiger Cronfalk et al., 2016; Wang et al., 2019).
Erfarenheter som daligt samvete och skuld var ocksa nagot som identifierades hos anhoriga.
Det var framforallt relaterat till nar den narstdende flyttade till ett sarskilt boende. Samtidigt
som flytten orsakade skuld och sorg forekom ocksa en lattnad, da ansvarsomradet for dessa
anhoriga minskades (Seiger Cronfalk et al., 2016).

Anhoriga hade svart att acceptera samt erfor en kraftig ambivalens i relation till att den
narstaende hade drabbats av en demenssjukdom. De beskrev deras erfarenheter fore och
efter den narstdende drabbats av demenssjukdom dar fore beskrevs som ett paradis och en
idyll medan det efter beskrevs hur detta paradis revs sonder. Detta kunde orsaka
erfarenheter av att bli bestulen av framtidsplaner samt en saknad och sorg till livet de hade
innan (Clemmense et al., 2019; Smith et al., 2020; Smith et al., 2022; Tierney et al., 2019).

Anhoriga erfor dven en frustration 6ver att ofta behova tianka &t deras narstdende med
demenssjukdom samt hantera alla beteendeforandringar. Att hela tiden satta den narstdende
forst och de egna kédnslorna och behoven at sidan skapade en inre spanning samt en forlust
hos anhoriga (Nielsen et al., 2024; Tierney et al., 2019). Anhoriga erfor en psykisk
utmattning vid langvarigt omhéandertagande av sin narstiende med demenssjukdom. De
utryckte en form av stress d& det var tidskravande samt blev svart att fa tid for annat (Cui et
al., 2025; Nielsen et al., 2024; Wang et al.,2025). Anhoriga belyste dven vikten av 6kat
valbefinnande genom att fa stod fran 6vriga familjemedlemmar samt varden for att fa
mojlighet till avlastning (Wang et al., 2025).

Tankar pa framtiden och doden blev for vissa anhoriga mer frekventa nir den narstaende
drabbades av demenssjukdom. Dessa tankar vackte bade en sorg och radsla hos de anhoriga.
Ovissheten om hur sjukdomen skulle utspela sig beskrevs av anhoriga vara valdigt
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pafrestande (Seiger Cronfalk et al., 2016; Smith et al., 2022). Samtidigt som manga anhoriga
erfor sorg och forlust beskrevs dven vissa positiva aspekter. Det beskrevs som en ny syn pa
livet samt en motivation till att ta till vara pa varje 6gonblick (Bjerge et al., 2019; Cui et al.,
2025; Marques et al., 2025; Seiger Cronfalk et al., 2016).

Anhoriga erfor vardborda i samband med omhéndertagandet av sin narstdende med
demenssjukdom, vilket fraimst relaterades till 6kad kénsla av 6verbelastning. For att komma
fram till detta resultat méattes vardbordan hos anhoriga som tog hand om deras nirstdende
med Young Onset Dementia (YOD). Detta méttes genom Zarit Burden Interview (ZBI) dar
poangen varierade mellan 25 och 75. Medelvirdet var 44,18 + 15,55, vilket indikerade pa att
gruppen av makar och makor erfor en méttlig niva av virdborda (Cui et al., 2025).

5.3.2. Ensamhet och isolering

Anhoriga erfor isolering da de beh6vde prioritera bort sin fritid, arbete och andra sociala
sammanhang pa grund av att den nirstiende med demenssjukdom kriavde mer
uppmarksamhet. De upplevde dven att deras livssituationer skiljde sig fran andras da de
stindigt behovde vara narvarande for den narstdende, vilket fick anhoriga att kdnna sig lasta
och ensamma i sin roll som vardgivare (Bjorge et al., 2019; Clemmense et al., 2019; Cui et al.,
2025; Guerra et al., 2022; Nielsen et al., 2024; Seiger Cronfalk et al., 2026; Wang et al.,
2025). Nir de narstdende med demenssjukdom utvecklade forstielse- och spraksvarigheter
erfor manga anhoriga en stark kiansla av ensamhet trots att den narstaende fysiskt var
narvarande. De beskrev det som att leva i en "bubbla” dar de inte kunde dela sina tankar och
kanslor med den nirstaende samt att de kidnde sig isolerade fran omgivningen (Marques et
al., 2025).

Bristande stod fran omgivningen och ovriga familjemedlemmar var ndgot som ocksa kunde
leda till erfarenheter av isolering och ensamhet for de anhoriga. De utryckte att nar de fick
mer stod sa minskades kinslan av ensamhet (Smith et al., 2022; Tierney et al., 2019). En del
anhorig erfor ensamhet i takt med att den narstaende forandrades i och med
demenssjukdomen. Ensamheten uppstod speciellt nar den néarstdende borjade fa extremt
skiftande beteendemonster och de anhoriga inte langre kiande igen sin nirstdende (Bruinsma
et al., 2022).

Anhoriga erfor social isolering relaterat till att inte kunna ldmna sitt hem och den nirstdende
med demenssjukdom. Detta forstarkte de anhorigas erfarenheter av ensamhet i och med att
de tappade en del kontakt med sin omgivning (Guerra et al., 2022; Wang et al., 2025). I takt
med att den narstdendes sjukdomsforlopp forandrades med tiden behovde aven hemmet bli
mer anpassat. En del anhoriga erfor att detta begransade friheten och rorligheten i hemmet
och kunde dirmed leda till 6kad isolering (Tierney et al., 2019).

15



5.3.3. Osékerhet

Osiakerhet gillande omhandertagandet av den niarstaende med demenssjukdom var nagot
som var tydligt framtriadande i anhorigas erfarenheter. Anhoriga beskrev en avsaknad av
kunskap om demensdiagnosen, sjukdomsforloppet samt hur de skulle kunna hantera
forandringarna som den narstiende med demenssjukdom genomgick under sjukdomens
utveckling (Bruinsma et al. 2022; Clemmense et al., 2019; Seiger Cronfalk et al., 2017).
Anhoriga erfor dven en osidkerhet i samband med att tolka och forsta tidiga symtom av
demensdiagnosen. De beskrev svarigheter i att avgora om symtomen var en del av det
normala aldrandet eller om det faktiskt var tecken till demenssjukdom (Bruinsma et al.,
2022; Clemmense et al., 2019).

Osikerhet kopplat till sjalva utforandet av praktiska omvardnadsatgarder var ndgot anhoriga
erfor. De beskrev att det var utmanande att utfora omvardnadsatgarderna pa ett korrekt och
tryggt sitt, sarskilt gdllande matning och daglig omvardnad, samt i situationer niar den
nirstdende med demenssjukdom hade kommunikationssvarigheter och inte kunde gora sig
forstadd (Seiger Cronfalk et al., 2017; Wang et al., 2019). Anhoriga beskrev dven en osdkerhet
kring vart de skulle vinda sig vid behov av std fran varden. De erfor en brist pa
specialiserade tjanster samt svarigheter att fa tillgang till medicinsk vard (Smith et al., 2022;
Tierney et al., 2019; Wang et al., 2025).

Anhoriga erfor dven en betydande osdkerhet kring framtiden samt att fatta beslut infor
framtiden. Osdkerheten kunde handla om beslut gillande olika faktorer, sdsom behov av 6kat
stod i vardagen, beslut om medicinering, eller huruvida behovet av placering pa sarskilt
boende var nodvandigt. De beskrev aven en osidkerhet kring hur dessa beslut kunde komma
att paverka situationen och familjen (Marques et al., 2025; Nielsen et al., 2024).

5.3.4. Forandrad relation

Relationen mellan den anhoriga och narstdende forandrades kraftigt nir den néirstaende
utvecklade en demenssjukdom. De anhoriga beskrev att de fick ta mer ansvar, vilket kunde
innebira att fatta beslut, utféra omvardnad, ta hand om ekonomi och annat som den
narstaende inte langre klarade av att utfora. Detta kunde leda till erfarenheter av olika
kanslor d& de anhoriga kdnde sig mer som en vardgivare istéllet for bara en familjemedlem
(Bjorge et al., 2019; Bruinsma et al., 2022; Clemmense et al., 2019; Smith et al., 2022; Wang
et al., 2025)

Anhoriga erfor ett okat behov av omhéndertagandet av deras narstiende med
demenssjukdom, vilket ledde till att de utvecklade en mer ansvarstagande roll som dessa
anhoriga betonar ar en plikt (Cui et al., 2025; Guerra et al., 2022; Nielsen et al., 2024; Seiger
Cronfalk et al., 2016). En del anhoriga erfor att en skillnad i att vara manlig och kvinnlig
anhorig till en niarstdende med demenssjukdom. De beskrev att det var mer vanligt att
kvinnor tog ett storre ansvar kring personlig omvardnad och dagliga sysslor nir det handlade
om den narstdende (Guerra et al.,2022).
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Anhoriga erfor en forandring i relationen med den narstdende med demenssjukdom da
relationen blev alltmer ojamlik nar den narstdende kravde ett 6kat behov av stod fran den
anhoriga (Bjorge et al., 2019; Cui et al, 2025; Tierney et al., 2019; Wang et al., 2019). Over tid
erfor anhoriga att relationen med den narstaende forandrades till det samre da niarhet och
gemensamma aktiviteter prioriterades bort och andra ansvarsomraden tog 6ver (Marques et
al., 2025).

Relationskvaliteten forsamrades 6ver tid enligt anhorigas upplevelser, dar den mest
framtradande forandringen skedde under en trearsperiod. Skattningarna visade en minskad
relationskvalitet mellan 6 manader och 3 ar (p=0,001) samt mellan 1 ar och 3 ar (p <0,001),
vilket indikerar att forsdmringen ar statistiskt sdkerstilld och sannolikt inte beror pa
slumpen. Vidare framkom en overgripande signifikant tidseffekt, F (3,129) = 6,489, p=0,003,
vilket innebar att relationskvaliteten fordndrades systematiskt 6ver tid i hela gruppen. Vid
analys av specifika omraden inom relationskvaliteten framkom att anhorigas skattning av
“narhet” minskade signifikant 6ver tid, F (3,132) =4,202, p=0,017, vilket tyder pa att den
upplevda emotionella nirheten i relationen successivt forsimrades. Aven “gemensamma
aktiviteter” visade en signifikt minskning over tid, F (3,132) = 9,332, p <0,001, vilket innebar
att de anhoriga i allt mindre utstrackning deltog i eller upplevde gemensamma aktiviteter
tillsammans med personen (Marques et al., 2025).

6. DISKUSSION

Under diskussionsavsnittet kommer dessa tre delar att presenteras: Resultatdiskussion,
Metoddiskussion samt Etikdiskussion. Har diskuteras examensarbetets resultat i relation till
tidigare forskning samt i relation till vardvetenskapligt perspektiv. Vidare diskuteras
metodens styrkor och svagheter samt hur dessa kan ha péaverkat resultatet. Sedan
presenteras etiska 6vervaganden som varit relevanta under genomforandet av detta arbete.

6.1. Resultatdiskussion

En repetitiv och d&terkommande del av anhorigas erfarenheter som presenterades i resultatet
var Emotionell paverkan, Ensamhet och isolering, Osdkerhet samt Forandrad relation, vilka
framtradde som visentliga och betydelsefulla teman genom hela analysen. Dessa teman
aterkom regelbundet i flera av artiklarna som studerades och visade pa en gemensam bild av
hur livet kan férdandras for anhoriga nar den narstaende drabbats av en demenssjukdom.
Resultatet belyste anhorigas erfarenheter av att ha en nirstiende med demenssjukdom och
svarar dirmed pa syftet. Erfarenheter som var sarskilt framtradande var skuld, sorg,
ambivalens, rollforandringar, isolering samt osidkerhet. Dessa erfarenheter som beskrevs av
anhoriga kan forstas som uttryck for ett livslidande, vilket genom det vardvetenskapliga
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perspektivet enligt Eriksson (2018) mojliggor en fordjupad och nyanserad tolkning av hur
anhorigas liv och vardag paverkas pa flera olika nivéer, bdde emotionellt, socialt och
existentiellt.

I resultatet framkom att majoriteten av artiklarna hade ett utforskande syfte, dar begreppet
”to explore”,”to determine”, "to illuminate” och ” to examine” anviandes. Dessa begrepp kan
forstas i relation till kvalitativ metod, da sddana formuleringar fokuserar pa att finga in och
fordjupa forstaelsen av anhorigas erfarenheter. Det tyder pa att forskningsfiltet i stor
utstrackning kannetecknades av en stravan efter att beskriva och tolka komplexa och
individuella erfarenheter. Variationen i formuleringarna speglar skillnader i forskningsinsats,
dar till exempel "to determine” antyder en mer avgransad och riktad undersokning i
jamforelse med “to explore” som ar mer 6ppet. Variationen av de olika syftesbegreppen visar
att forskningen belyser olika aspekter av anhorigsakp, sdsom vardagsliv, relationer och
ansvar, vilket kan bidra till en bredare forstaelse av fenomenet. Det framkom &ven i resultatet
att de flesta artiklarna hade en kvalitativ metod, med framst semistrukturersde intervjuer,
vilket kan ses som en styrka. Detta for att denna datainsamlingsmetod enligt Friberg (2022a)
kan mojliggora ett djup samt ge utrymme for deltagares perspektiv. Samtidigt kan det finnas
svagheter, tillexempel att resultatet paverkas av forskarens tolkaning samt att
overfarbarheten kan vara begransad. I resultatet framhévdes att tva stycken mixade metoder
anvants. Artiklar med mixad metod kan enligt Friberg (2022a) bidra till en 6kad bredd samt
starka trovardigheten. Detta eftersom flera olika metoder ofta anvinds for datainsamlingen.
Dock riskerar den kvalitativa delen att f& mindre djup, ifall uppméarksamheten behover
fordelas mellan flera olika typer av data.

Resultatet visade att nar relationen till den narstdende forandrades och framtidsplanerna
behovde planeras pa nytt, anpassas och omstruktureras, berors flera delar av méanniskans
tillvaro, inklusive identitet, sjalvbild, relationer, livsmal och personliga ambitioner.
Anhorigas erfarenheter kan dirmed inte enbart forstas som psykiska reaktioner, utan aven
existentiella erfarenheter som kan paverka deras identitet, relation och livssammanhang.
Utifran Eriksson (2018) kan anhoriga till en nirstiende med demenssjukdom forstis som
manniskor vars livssituation paverkas pa ett djupare plan. Demenssjukdom &r inte en plotslig
forlust for anhoriga, utan en langsam process dir hela relationen kan komma att féréandras
over tid, vilket i sin tur skulle kunna leda till ett 1angvarigt lidande som paverkar anhorigas
halsa och kan darmed orsaka begransningar i den anhorigas vardag.

Resultatet presenterades att manga anhoriga erfor bland annat skuld och daligt samvete,
speciellt néar de kiande sig otillrackliga och i samband med att den nérstaende flyttade till
sarskilt boende. Enligt Eriksson (2018) kan detta forstas som en existentiell konflikt dar den
anhorigas sjalvbild forandrades och utmanades i relation till de krav och forvantningar som
uppstod bade fran omgivningen samt fran dem sjilva. Resultatet beskrev att nar anhoriga
inte levde upp till omgivningens forvantningar erfor de blandade kéanslor som skuldkénslor,
sorg och nedstimdhet vilket kunde relateras till livslidande da det paverkade hela
manniskans tillvaro. I den tidigare forskningen framkom #ven skuldkinslor hos personer
med demenssjukdom, di de dterkommande beskrev erfarenheter av att kinna sig som en
borda gentemot deras anhoriga. Detta pa grund av att de inte langre kunde arbeta, bidra till
hemmet eller delta i vardagliga aktiviteter som de kunde innan. Vissa personer med
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demenssjukdom erfor 4ven skam relaterat till att de inte langre kunde minnas, agera eller
fungera som tidigare (Busted et al., 2020; Timmermans et al., 2020).

Nagot som utmarktes i resultatet var att anhoriga erfor forlust av den person som deras
narstaende en gang varit samt en forlust av gemensamma framtidsplaner, drommar och
forvantningar pa livet. Denna forlust kunde ses som en form av anticipatorisk sorg, dar den
anhoriga sorjer en narstdende som fortfarande finns narvarande i livet men har gradvis
forandrats i sin personlighet, sina funktioner och sin sociala roll. I den tidigare forskningen
dar fokuset 1ag pa patientperspektivet, beskrev personer med demenssjukdom en radsla i att
forlora sin identitet och bli att bli bortglomda eller irrelevanta (Busted et al., 2020; Phenwan
& Rodriguez-Dorans, 2026), samtidigt visade resultatet att &ven anhoriga erfor en forandrad
identitet och forandrad relation till sin narstdende samt i relation till den nya livssituationen.

Resultatet belyste anhorigas erfarenheter av forandring i relationen till den nérstaende dar
de 6vergick frén att enbart ha varit en anhorig till att bli ndgon slags vardgivare med ett 6kat
ansvar och storre krav pa beslutsfattande. Detta beskrevs av manga anhdriga vara en roll som
de kiande sig tvungna att inta vilket kunde minska kénslan av sjilvstandighet och kontroll da
de kiande sig maktlosa. Forlust av kontroll ar ett fenomen som dven &terses i den tidigare
forskningen da personer med demenssjukdom erfor en forlust av sjalvstandighet och
sjalvbestimmande (Busted et al., 2020; Darlington et al., 2021; Gerritzen et al., 2023).
Resultatet beskrev att niar den nirstadende forlorade sin kontroll, sjalvstandighet och funktion
okade samtidigt den anhorigas ansvar i motsvarande grad. Enligt vardvetenskapliga
perspektivet av (Eriksson, 2018) kunde denna omvandning ses som en forandring i
relationens 0msesidighet, da relationen blev mer ojamlik, vilket i sin tur kunde orsaka ett
lidande for anhoriga som tvingas inta en roll som de inte var bekvima med.

Resultatet visade att social isolering och ensamhet var nagot som méanga anhoriga erfor och
beskrevs som patagligt samt en dterkommande del av deras vardag. De beskrev en begransad
frihet, minskad mdjlighet till socialt umgiange samt en kansla av att leva som i en "bubbla”.
Detta var nagot som dven framkom i den tidigare forskningen dar personer med
demenssjukdom ocksa erfor isolering och stigma, speciellt vid tidig debut av
demenssjukdomen (Busted et al., 2020; Gerritzen et al., 2023). Har kunde man se en tydlig
likhet mellan anhoriga och personer med demenssjukdom, da bagge erfor isolering, &ven om
det skedde pé olika sitt samt i olika sammanhang.

I resultatet beskrevs anhorigas osakerhet i omhandertagande av den néarstdende med
demenssjukdom var nagot som utmairktes i resultatet. De anhoriga beskrev en osdkerhet
kring avsaknad av kunskap gillande demenssjukdomen, dess sjukdomsforloppet samt
symtomutveckling. Osakerhet relaterat till beslutsfattande var 4ven nagot de anhoriga erfor,
sarskilt i relation till viktiga beslut angdende vard och omsorg. I den tidigare forskningen
framkom dven fenomenet osidkerhet, fast i andra ssmmanhang. Patienter erfor ofta osidkerhet
och forvirring i sjukhusvistelser niar informationen inte anpassades efter deras formaga och
behov (Jensen et al., 2020; Moody et al., 2024). Detta kan relateras till Patientlagen (SFS
2014:821) som betonar vikten av att information ska anpassas efter patientens behov, for att
patienten ska kunna forsta samt vara delaktig i egen vard.
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I resultatet framkom dven anhdorigas erfarenheter av ambivalens relaterat till situationen med
den nirstdende med demenssjukdom, dar de bade erfor sorg och forlust samtidigt som en ny
mening och syn pa livet framtradde. Detta kan kopplas till Erikssons (2018) beskrivning av
lidandets drama, som innebar olika faser av lidande, vilka ar att lida, att kimpa och att
forsonas med lidandet. Detta kan for anhoriga forstas som att de méter sjukdomens
konsekvenser for att sedan forsoka hantera och anpassa sig till den forandrade
livssituationen. For anhoriga till personer med demenssjukdom kunde livslidandet yttra sig
genom en gradvis sorg 6ver forlusten av den nirstidende, forandrad roll och erfarenheter av
ensamhet, skuld och maktloshet. I relation till examensarbetets syfte mojliggor begreppet
livslidande en djupare och mer nyanserad forstaelse for dessa utmaningar som anhoriga
moter Gver tid i sin vardag.

6.2. Metoddiskussion

I detta examensarbete genomfordes en allméin litteraturéversikt enligt Friberg (2022a), vilket
innefattar en systematisk och strukturerad genomgang av tidigare forskning inom det valda
omradet. Valet av metod ansigs som en styrka relaterat till syftet, som da ar att beskriva
anhorigas erfarenheter av att vara en anhorig till en narstiende med demenssjukdom. Detta
da denna metod mdgjliggjorde en sammanstéllning av flera olika studiers resultat och
perspektiv. En litteraturoversikt gor det dirmed mojligt att samla in, granska och
sammanstélla redan befintlig forskning inom ett visst omrade, vilket i sin tur kunde bidra till
en fordjupad forstaelse av det aktuella kunskapslaget. Metoden gav en bredare 6verblick och
kunde identifiera gemensamma monster, likheter och skillnader studier emellan.
Examensarbetets kvalitet och tillforlitlighet bedomdes med utgangspunkt i de fyra
kvalitetskriterier som (Martensson & Fridlund, 2017) beskriver, vilka dr, trovardighet
(credibility), palitlighet (dependability), bekraftelsebarhet (confirmability) och 6verforbarhet
(transferablity).

Trovardighet handlar om att visa att den kunskap som produceras ar rimlig och att resultaten
ar giltiga. Detta uppnéas genom att forskaren ar val insatt i forskningsmiljon, later
informanter granska intervjuer eller material, samt diskuterar tolkningar. Aven
triangulering, som innebar att belysa ett fenomen ur flera olika perspektiv, kan starka
trovardigheten. Dock betonas dven att fullstindig 6verensstammelse inte alltid ar majlig,
eftersom verkligheten tolkas subjektivt (Martensson & Fridlund, 2023). Examensarbetets
trovardighet kan anses ha stiarkts genom att en tydlig och systematisk urvalsprocess
genomforts dir totalt 48 hela artiklar lastes i och 12 av dessa valdes till resultatet. Att
artiklarna granskades utifran tydliga kriterier sasom syfte, metod, resultat och etiska
overviaganden kan enligt (Friberg, 2022b) starka arbetets trovardighet. Anvandningen av en
poangskala som kvalitetsgranskning bidrog till transparens i bedémningen av artiklarna,
men kan samtidigt forenkla komplexa kvalitetsaspekter och dirmed anses som en svaghet da
det kan bli svart att fullt ut finga studiernas metodologiska skillnader.

Palitlighet innebér att forskningsprocessen ar transparent och vil beskriven (Martensson &
Fridlund, 2023). Vid analysen av artiklarna lastes materialet ett flertal ganger for att forsakra
innehallets relevans vilket starker palitligheten. Enligt Friberg (2022a) anviands bade
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kvalitativ och kvantitativ forskning i en litteraturéversikt vilket ar fordelaktigt da det ger en
bred bild av amnet som ska studeras. Dock nagot som uppmérksammades av forfattarna
under genomforande av detta examensarbete var att det var betydligt svarare att hitta
relevant kvantitativ forskning i jamforelse med kvalitativ forskning relaterat till arbetets
syfte. Detta beror troligtvis pa att examensarbetet som gjorts inriktar sig mer pa subjektiva
erfarenheter och kinslor som enligt Henricson och Billhult (2023) kan vara lattare att
identifiera genom kvalitativa metoder sasom intervjuer. Utifran denna vetskap kan det i
efterhand diskuteras ifall en litteraturstudie enligt Evans (2002) hade varit ett lampligare val
da den ar utformad for att tolka erfarenheter och upplevelser samt inriktar sig framst pa
kvalitativ forskning som kan vara mer passande i relation till detta examensarbetes syfte. En
empirisk studie har dven diskuterats i efterhand av forfattarna, vilket kunde ha varit ett
adekvat val av metod, men det upptacktes relativt fort att det hade tagit for lang tid att utféra
relaterat till tidsmarginalerna for detta examensarbete. Polit och Beck (2021) havdar att det
ibland kan ta upp till flera ménader att gora klart en empirisk studie.

En styrka i examensarbetet som ocksa okar palitligheten ar den strukturerade datainsamling
som gjorts. Sokningarna genomfordes i tva stycken viletablerade databaser vilka var,
CINAHL-plus och PUBMED som enligt (Friberg, 2022a) ér relevanta for omvardnad och
medicinsk forskning. Dock ansédgs CINAHL-plus vara mer relevant databas for detta
examensarbete, dels med tanke pa att den fokuserar pa omvardnad samt att forfattarna fann
mer relevanta artiklar vid sokningar i den databasen. Anvindningen av tydligt definierade
sokord, trunkering samt boolesk soklogik (AND och OR) 6kade sannolikheten att hitta
relevanta artiklar. Forfattarna till detta examensarbete anviande en del av databasernas
avgransningar for att sdkerstilla att endast aktuell forskning framkom. Avgransningarna som
anvandes var peer-review, engelskt sprak samt publiceringsér (2016—2026). Dessa
avgransningar kan ha medfort att relevant artiklar exkluderats, till exempel artiklar som
publicerats fore ar 2016 eller som ar skriva pa andra sprak dn engelska. Valet av
avgransningar motiverades dock av att engelska minskar risken for tolkningsfel samt att
aldre forskning bedomdes ha lagre aktualitet i relation till studiens syfte. Nagot som dock kan
diskuteras ar ifall aven tio ar gamla artiklar dr opassande, men efter noggrann genomsokning
av artiklar i databaserna kom forfattarna fram till att tio ar var acceptabelt da det var svart att
finna tillrackligt manga relevanta artiklar som svarade pé syftet vid sokning av endast fem ars
gamla artiklar. Forfattarna av detta examensarbete tog hjilp av Fribergs (2022b)
kvalitetsgranskningsfragor for att sikerstilla kvaliteten pé artiklarna. Totalt ar det 277
grankningsfragor varav 18 valdes till detta examensarbete. Anledningen till att endast dessa
fragor valdes var eftersom de bedomdes som mest relevanta i relation till detta
examensarbete. Dock kan det i efterhand diskuteras ifall anvindningen av flera
granskningsfragor hade kunnat leda till ett annat resultat i granskningstabellen.

Bekriftelsebarhet syftar till att sdkerstilla att resultaten inte ar fargade av forskarnas egna
varderingar utan ar grundade i data. Detta uppnas genom att analysprocessen ar tydligt
beskriven och att forskaren kontinuerligt granskar och verifierar sina stillningstaganden.
Neutralitet ar viktigt och kan forstarkas genom att andra personer far granska material,
analyser och resultat (Martensson & Fridlund, 2023). Bekriftelsebarheten i detta
examensarbete kan anses ha starkts henom att analysprocessen har beskrivits tydligt och
systematiskt. Artiklarna har lasts flera gdnger, sammanfattats och analyserats utifran likheter
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och skillnader, vilket enligt (Martensson & Fridlund, 2023) minskar risken for personliga
tolkningar.

Overforbarhet handlar om i vilken utstrickning resultaten kan tillimpas i andra grupper,
kontexter eller situationer. For att mojliggora en sddan bedomning kravs att resultaten
presenterats tydligt och noggrant. Dessutom ar 6verforbarheten beroende av att studien i
ovrigt haller hog kvalitet, det vill sdga att trovardighet, palitlighet och bekriftelsebarhet ar
siakerstillda (Martensson & Fridlund, 2023). Overforbarheten kan i detta examensarbete
paverkas da majoriteten av studierna ar genomforda i specifika lander eller kontexter, vilket
enligt Martensson & Fridlund, (2023) kan begrinsa mojligheten att direkt applicera
resultaten i andra sammanhang. Samtidigt kan en tydlig beskrivning av urval, datainsamling
och analys forstiarka lasarens mojlighet att sjalva bedoma resultatens relevans i andra
kontexter.

I detta examensarbete har endast engelska artiklar lasts och granskats vilket okar risken for
feltolkning da ingen av forfattarna har engelska som sitt modersmaél. Vid behov har
forfattarna av detta arbeta anvint sig av olika Oversattningsverktyg sisom Google translate
for att oka forstaelsen, vilket ocksa kan bidra till en 6kad risk for feltolkning. Kjellstrom
(2023) havdar att det ibland kan bli problematiskt vid 6versattning fran engelska till svenska
och tvartom da vissa begrepp pa tillexempel engelska inte har ett bra motsvarande begrepp
pa svenska.

6.3. Etikdiskussion

Att vara sanningsenlig, noggrann och transparent i ett vetenskapligt examensarbete ar enligt
(ALLEA, 2023) en forskningsetisk grundprincip som kannetecknar forskningsprocessen.
Oetiskt beteende innebar att medvetet ge en felaktig bild av resultat eller innehéll genom
plagiat eller genom att forvranga information. Plagiat handlar om att anvinda ndgon annans
idéer eller formuleringar utan att ange en korrekt och tydlig kalla, vilket strider mot
vetenskaplig hederlighet och integritet. Genom att vara konsekvent vid referenshantering
med hjilp av anvandningen av APA 7 (American Psychological Association 2020) forstéarks
mojligheten att siarskilja vad som bygger pa andras arbete samt vad som utgor ens egna
resonemang och bidrag till arbetet.

I detta examensarbete som utforts kan flera etiska aspekter synliggoras, problematiseras och
diskuteras ur olika perspektiv. Men dé studien ar utformad efter redan bearbetat material
innebar det att ndgon direktkontakt med forskningsdeltagare inte har skett, vilket minimerar
risken for exponering av integritet da samtycke redan givits i de ursprungliga studierna.
Enligt ALLEA (2023) handlar forskningsetik om att bland annat ta hansyn till berérda
manniskors integritet, vardighet och sjalvbestimmande. Detta ar viktigt da det skyddar de
personer som deltar i en forskningsstudie fran potentiell skada eller kriankning, vilket i sin
tur ar viktigt for forskningens fortsatta utveckling samt for att fraimja individers hélsa och
samhallets progression.
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Det kan samtidigt finnas en etisk utmaning i hur forskningsresultatet viljs ut, tolkas och
sammanstills i en litteraturoversikt. Kjellstrom (2023) havdar att etiska 6verviganden finns i
alla delar av forskningsprocessen samt att en noggrann forskningsgenomgang och en korrekt
hantering av tidigare forskning ar vasentlig for att presentera resultaten. Detta da det kan
finnas en risk att vissa resultat far storre utrymme an andra, vilket darefter kan paverka
bilden av forskningen som presenteras i arbetet och dirmed paverka lasarens forstaelse.
Enligt forskningsetiska principer ar det viktigt att tidigare forskning aterges pa ett rattvist,
balanserat och korrekt sitt, samt att deras resultat inte forvrangs eller tas ur sitt
sammanhang. Darav har artiklarna i detta examensarbete granskats noggrant och
analyserats systematiskt for att bade minska risken for feltolkning samt selektiv presentation
av resultaten. Nagot som ocksé kan vara en etisk utmaning i ett examensarbete ar hur
tidigare forskning tolkas och presenteras, till exempel feltolkning av studiens innehall.

En annan etisk aspekt kan enligt (Kjellstrom, 2023) vara forfattarnas tidigare erfarenheter av
vard av patienter med en demenssjukdom, vilket kan paverka forskningsprocessen pa olika
satt. Sidana erfarenheter kan bade vara fordelaktiga men ocksé ogynnsamma. Detta eftersom
forfattarna far mer forstaelse for amnet, men samtidigt kan en risk uppsta da egna
uppfattningar kan paverka tolkningen av resultatet. For att hantera detta har forfattarna
kontinuerligt diskuterat resultaten samt reflekterat 6ver forforstaelse som kan forekomma
under examensarbetets gang. Detta for att sdkerstilla att analysen och tolkningen av
resultaten i storsta mojliga utstrackning baserats pa artiklarnas innehéll och vetenskapliga
data, och inte paverkats av forfattarnas personliga erfarenheter, uppfattningar eller asikter.

7. SLUTSATS

Syftet med detta examensarbete var att pa ett utforligt och nyanserat sitt beskriva anhorigas
erfarenheter av att vara en anhorig till en niarstdende med demenssjukdom, med fokus pa hur
denna situation paverkar deras vardagliga liv, emotionella tillstind samt deras livssituation i
stort. Att vara anhorig till en narstdende med demenssjukdom innefattar ofta en omtumlande
forandring av deras hela livssituation samt ett 6kat ansvar som successivt forandras i
samband med att demenssjukdomen fortskrider. Resultatet i sin helhet belyste att anhoriga
paverkades pa olika sitt nar de har en niarstiende med demenssjukdom. Emotionell
paverkan, Ensamhet och isolering, Osdkerhet samt Forandrad relation var sarskilt
framtradande och dterkommande teman av deras erfarenheter. Slutsatsen baseras pa att
anhorigas livssituation kan forstas som ett livslidande dar hela deras tillvaro paverkas av den
narstaendes demenssjukdom samt den belastning som sjukdomen medf6r. Bristande stod
fran omgivning kan forstirka denna belastning och visar pa vikten av att erbjuda adekvat
stod, information och resurser for att minska erfarenheter av bland annat ensamhet och
osikerhet hos anhériga. Okat stod skulle troligtvis kunna bidra till forbattrat vilbefinnande
samt en mer hanterbar vardag for de anhoriga. Resultatet belyste att anhoriga till narstaende
med demenssjukdom ar en utsatt grupp som behover uppmarksammas i storre utstrackning.
Utsattheten kan bade bero pa utmaningarna som den anhoriga star infor relaterat till
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situationen med den nérstdendes, men kan ocksa baseras pa att den nirstdende ofta hamnar
i centrum och dirav den anhoriga i skymundan. Baserat pa informationen som framtratt
genom detta examensarbete anses det vara av vikt att 6ka kunskapen kring dmnet s att
sjukskoterskor samt blivande sjukskoterskor kan fa en djupare forstaelse for anhorigas
utsatthet och darmed pa ett enklare siatt kunna méta dem i varden.

7.1. Kliniska implikationer

Resultatet visar pa att anhoriga till narstiende med demenssjukdom bland annat erfor
emotionell belastning, forlust, ensamhet och isolering. Dessa erfarenheter skulle kunna
indikera pa att ett 6kat utvecklingsbehov i klinisk verksamhet, till exempel i form av 6kat stod
till anhoriga. Resultatet pavisade dven att anhoriga erfor fordndrade roller samt forandring i
relationen med den nirstdende, bade positiva men mestadels negativa forandringar
framkom. Utifrdn denna information skulle det kunna vara behjalpligt att 6ka kunskapen
kring anhorigas erfarenheter, bade hos allménheten men framforallt hos sjukskoterskor, for
att pa basta satt kunna stodja dessa anhoriga. En fordjupad forstéelse och kunskap kan bidra
till mer individanpassade och effektiva insatser inom varden. Stodet skulle kunna vara att
vardpersonal inom klinisk verksamhet erbjuder viagledning i hur anhériga kan hantera nya
roller och utmaningar utan att det behover tira pa relationen. Ensamhet och isolering var
néagot aterkommande som visades i resultatet och pavisade ddrmed organisatoriska brister.
Tillgang till anhoriggrupper, avlastning och samordnade resurser skulle kunna utvecklas for
att minska erfarenheter av isolering samt oka valbefinnandet hos anhoriga. Slutligen visade
resultatet var och att brister fanns samt vilka mgjligheter som fanns for klinisk utveckling,
vilket ger en tydlig och anvindbar grund for framtida forbattrningsarbeten samt fortsatt
utveckling inom omradet.

7.2. Forslag pa vidare forskning

Detta examensarbete presenterade att anhoriga till narstiende med demenssjukdom erfor
Emotionell paverkan, Ensamhet och isolering, Osidkerhet och Forindrad relation, vilket tyder
pa en komplex livssituation dir flera olika delar av deras vardag paverkas. Aven om befintlig
forskning ger en god inblick om dessa erfarenheter finns flera omraden dar vidare forskning
kan bidra till att 6ka kunskapen samt fordjupa forstaelsen mer. Ett forslag pa fortsatt
forskning kan vara att studera hur anhorigas erfarenheter forandras 6ver tid, till exempel i
relation till demenssjukdomens olika faser. Langtidsstudier kan bidra till en djupare
forstaelse for hur anhorigas erfarenheter utvecklas samt hur det paverkar deras identitet nar
relationen med den nirstdende forandras. Vidare forskning kan dven riktas mot unga
anhoriga och deras specifika behov. Detta da resultatet visat att framforallt unga anhoriga
erfor sarskilda utmaningar relaterat till begransat socialt liv samt begransade framtidsplaner.
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Aven hir skulle en 1dngtidsstudie kunna bidra till mer kunskap om hur denna grupps
erfarenheter paverkas 6ver tid, samt hur deras situation kan forandras beroende pa stod,
omgivning samt individuella forutsiattningar. Ett ytterligare forslag pa vidare forskning kan
vara att undersoka hur stodinsatser fran varden skulle kunna paverka anhorigas
erfarenheter, da detta kan ge en mer konkret bild av vilka stodinsatser som skulle kunna
underlitta anhorigas situation samt forbattra deras vilbefinnande. Det skulle vara bade
fordelaktigt och intressant att undersoka detta for att se ifall erfarenheterna hos dessa
anhoriga skulle forandras till det battre. For att pa basta sitt forsta och kunna stodja
anhoriga ar det av stor vikt att fortsatt forskning gors inom amnet. I och med fortsatt
forskning kan sjukskoterskor fa mer kunskap samt 6kad forstéelse for anhoriga, vilket i sin
tur kan leda till att anhoriga far mer individanpassat stod.
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relative with
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To explore the
input of
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peoples
journey to
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someone with
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Semistrukturerad

e intervjuer

Resultatet visade
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Forfattare:

Wang, Y.,
Liang, Y.,
Feng, W., Lu,
X., Peng, Y.,
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Artal: 2025
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study on the
subjective
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patiens with
moderate to

severe dementia

To explore the
familymember
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experience of
prolonged care
for individual
suffering from
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to provide
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BILAGA C. KVALITETSGRANSKNINGSTABELL | KVALITATIVA
ARTIKLAR

Artikel 1 2 3 5 7 8 9 10 |11 |12
Finns det en tydlig Ja |Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja
problemformulering?

Ar syftet tydligt Ja [Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |la
formulerat?

Ar metoden tydligt Ja [Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |la
beskriven?

Ar Ja [Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |Ja |la
undersokningspersonerna

tydligt beskrivna?

Svarar resultatet pa Ja |Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja
syftet?

Presenteras resultatet Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja
tydligt?

Framkommer diskussion |Ja | Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja
kring resultatet?

Framkommer avslutande |Ja | Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja
diskussion kring metod?

Forekommer det etiskt Ja |Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja
stiallningstagande?

Summa 9/9 | 9/9 |9/9 [9/9 |9/9 |9/9 |9/9 [9/9 |9/9 |9/9

BILAGA D. KVALITETSGRANSKNINGTABELL AV MIXADE
METOD ARTIKLAR
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Artikel 4 6
Finns det en tydlig Ja Ja
problemformulering?

Finns de ett syfte som ar tydligt | Ja Ja
beskrivet?

Ar metoden tydligt beskriven? Ja Ja
Forekommer en diskussion kring | Ja Ja
metoder?

Finns det en tydlig bekrivning av | Ja Ja
deltagarna?

Presenteras resultatet tydligt? Ja Ja
Framkommer diskussion kring Ja Ja
resultatet?

Framkommer avslutande Ja Ja
diskussion kring metod?

Forekommer det etiskt Ja Ja
stallningstagande?

Summa 9/9 9/9
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