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Abstrakt

Bakgrund: Alzheimers sjukdom &r den vanligaste formen av kognitiv sjukdom.
Alzheimers sjukdom &r en progressiv sjukdom som leder till en forlust av kognitiva
funktioner, vilket leder till att personer som insjuknar i Alzheimers &r i ett stort behov av
stod fran andra. Ur ett omvardnadsperspektiv ar det viktigt att som sjukskaéterska ta hand
om bade patienten och anhoriga. Sjukskoterskan bor ha kunskap om anhdrigas situation
och upplevelser for att kunna ge réatt stdd och vagledning till dessa. Syftet: var att beskriva
upplevelsen av att vara anhorig till en person med Alzheimers sjukdom som bor hemma.
Metod: litteraturstudien genomférdes med en kvalitativ metod med induktiv ansats. 12
artiklar valdes ut och kvalitetsgranskades. En kvalitativ innehallsanalys med manifest
ansats genomfordes. Resultat: De slutliga kategorierna blev: att kdnna karlek och vilja
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anvinda tiden tillsammans”, att kdnna vanmakt och onska stod”, att roller och relationen
med personen fordndras”, “att vara begransad och onska tid for sig sjalv’” och att forlora
sin anhorig”. Slutsats: Anhdriga till personer med Alzheimers sjukdom upplevde dels
positiva kanslor och att tillvaron begrédnsades. De anhoriga upplevde sig ensamma i
situationen med en brist pa stod. For att underlatta situationen for de anhoriga behdver

sjukskaterskan bista de anhoriga med kunskap och stod.

Nyckelord: Alzheimers sjukdom, Anhoriga, Omvardnad, Stod, Upplevelser, Kvalitativ
litteraturstudie



Ar 2023 berdknas 55 miljoner personer i vérlden lida av demens och varje r berdknas det 6ka
med 10 miljoner nya fall. Alzheimers sjukdom &r den vanligaste orsaken till kognitiv
funktionsnedsattning hos individer 6ver 65 ar. Alzheimers sjukdom hor till den vanligaste
formen av demens och star fér 60-70% av fallen (World Health Organization [WHO], 2023).
Alla som drabbas av Alzheimers sjukdom upplever forst en mild kognitiv funktionsnedséttning,
bland dessa personer utvecklar 15% en demens efter tva ar och en tredjedel utvecklar en demens

efter fem ar (Alzheimer's Association, 2023).

Processen som sker i hjarnan vid Alzheimers sjukdom bdrjar ar innan symtomen forst visar sig
(Atri, 2019). Vid Alzheimers sjukdom forstors kontakten mellan nervcellerna i hjarnan, detta
borjar forst i hjdrnans minnescentrum for att sedan sprida sig till andra delar av hjarnan. I takt
med att Alzheimers sjukdom fortskrider upplever personer ofta symtom som féréandras med
tiden (Breijyeh & Karaman, 2020). Symtomen aterspeglar den grad av skada som finns pa
nervcellerna i hjarnan, hur fort utvecklingen av sjukdomen gar varierar fran person till person
(Alzheimer's Association, 2023).

Koca et al. (2017) beskriver att personer som befinner sig i det tidiga stadiet av Alzheimers
sjukdom kan oftast fungera sjalvstandigt med endast lite stod fran sina anhoriga. Det ar vanligt
att detta stadium missas av bade anhoriga och patienten vilket kan leda till att effektivt stod, vard
och behandling satts in sent. Porsteinsson et al. (2021) skriver att patienter ofta doljer sina
symtom eller undviker att soka hjalp for dessa pa grund av radsla for stigmatisering i samband
med diagnosen trots att symtomen paverkar deras liv. Anhoriga avfardar eller feltolkar ofta
symtomen som en del av det normala aldrandet. Atri (2019) menar att i det tidiga stadiet av
Alzheimers sjukdom far personer milda till mattliga forsamringar i deras kognitiva, funktionella
och beteendemassiga formagor. Enligt Koca et al. (2017) ar glomska, desorientering av tid och
aterupprepning av fragor eller berattelser vanligt. Vidare beskriver Koca et al. (2017) att manga
personer med Alzheimers &ven upplever problem med att ta in ny information och behéver extra

tid for att utfora aktiviteter i det dagliga livet.

Det mattliga stadiet av Alzheimers sjukdom é&r det stadiet som haller i sig langst innan
sjukdomen fortskrider, symtomen pa sjukdomen blir mer framtradande i detta stadie
(Alzheimer's Association, 2023). Koca et al. (2017) beskriver att personer med Alzheimers
sjukdom upplever problem med att hitta ord, kad forvirring, svarigheter med att kénna igen
anhoriga och svarigheter med att utfora flerstegsuppgifter som att utfora daglig hygien eller att
kla pa sig. Personernas sociala relationer forsamras vanligtvis vid detta stadie och det kan

upplevas svart att bibehalla kontakter. Enligt Atri (2019) far personer som befinner sig i det



mattliga stadiet ofta stora beteendeforandringar sa som aggression, vanforestéllningar,
hallucinationer och paranoia. Nar sjukdomen fortskrider till det svara stadiet skriver Koca et al.
(2017) att patienten inte langre kan utfora nagon egenvard utan ar beroende av hjalp dygnet runt
da rérelseformagan ofta blir forsamrad. Enligt Porsteinsson et al. (2021) paverkas
sjalvstandigheten hos personer med Alzheimers sjukdom avsevért i takt med att sjukdomen

fortskrider och darmed paverkas anhoriga.

Enligt Edberg (2014, s. 668-669) kan det ibland upplevas svart for sjukskoterskan och anhdriga
att tolka och forsta personen som lider av kognitiv svikt. Det finns olika metoder som underlattar
kommunikationen till personen som lider av den kognitiva svikten, exempelvis
realitetsorienterings-metoden och reminiscens-metoden. Realitetsorienterings-metoden anvéands
framst i ett tidigt stadium av sjukdomen. Metoden syftar till att fraimja minnesfunktionerna
genom att hjélpa personen att bli mer medveten om tid och rum. Detta gérs genom att samtala
om arstider, manader, klockslag men dven genom olika hjalpmedel sa som digitala klockor.
Reminiscens-metoden handlar om att tala om tidigare livserfarenheter och minnen. Syftet med
metoden ar att starka personens identitet och skapa en trygghet. Metoden kan ocksa bidra till att
sjukskoterskan far mer kunskap och forstaelse for personen vilket kan forbattra omvardnaden.
FOrutom dessa metoder for att framja kommunikationen forklarar Edberg (2014, s. 668) vikten
av att anvanda ett mjukt tonlége, prata lugnt och tydligt samt ge personen tid att svara som

viktiga delar i omvardnaden av en person med kognitiv svikt.

Socialstyrelsen (2021) definierar anhdriga som en person inom familjen, bland de ndrmaste
slaktingarna eller nagon som den enskilde anser sig ha en nara relation till. Den omsorg som
anhoriga kan ge till personer som &r i behov av vard kan se olika ut. Enligt Socialstyrelsen
(2021) kan varden vara praktisk, emotionell eller intellektuell. Den praktiska omsorgen syftar till
vard- och omsorgsinsatser, hjalp med hygien, maltider och praktiska arenden. | den emotionella
omsorgen finns den anhdriga som ett emotionellt stod genom att lyssna, motivera och stotta. |
den intellektuella varden finns den anhoriga som ett stod for att hjélpa till med vard och
omsorgskontakter, ekonomi och administrativa drenden. Arestedt et al. (2014) beskriver att det
kan upplevas utmanande att som anhorig leva mitt i en kronisk sjukdom da anhoriga maste lara
kanna sjukdomen och hur den ter sig. Vidare beskriver Arestedt et al. (2014) att forandringar
relaterade till sjukdomen gor att anhdriga méter nya utmaningar och de anhoriga maste darmed
hitta nya satt att hantera dessa, fokuset for anhoriga bor ligga pa nuet samtidigt som hansyn tas

till det forflutna och framtiden.



Hayajneh och Shehadeh (2014) beskriver att sjukskoterskan spelar en stor roll nar det kommer
till att lara kanna personens livshistoria, erfarenheter och vilka preferenser som hen har for att
sedan utforma varden individuellt efter personens behov. Svensk sjukskoterskeforening (2023)
beskriver att en legitimerad sjukskoterska ska ansvara for att omvardnaden som sker tillsammans
med patienten och anhdoriga syftar till att bevara patientens integritet och vardighet. Enligt
Svensk sjukskoterskeforening (2010) kravs det kunskap och engagemang av sjukskéterskan for
att kunna tillampa en personcentrerad vard. Sjukskdéterskan har dven ett ansvar dver att sta upp
for den som har drabbats av sjukdom samt argumentera fér personens perspektiv. Hayajneh och
Shehadeh (2014) belyser vikten av att sjukskéterskan tillampar en personcentrerad omvardnad i
motet med personer som lider av Alzheimers sjukdom. Personcentrerad omvardnad innebér att
personer med Alzheimers sjukdom blir horda, sedda och tas pa allvar oavsett deras forsamrade
kognitiva formagor. Fokuset ska ligga pa de formagor som personerna fortfarande har snarare én
de formagor som har gatt forlorade pa grund av sjukdomen. Enligt Shepherd-Banigan et al.
(2021) har anhdriga en viktig roll nar det kommer till att utforma personens vard i hemmet. Det
ar meningsfullt for de anhoriga att fa vara delaktiga i skapandet av vardplaner och
beslutsfattandet kring personen. Genom att inkludera de anhdriga astadkommer man en
forbattrad personcentrerad vard. Arestedt et al. (2014) beskriver att sjukskéterskor bér hélla sig
uppdaterade med evidensbaserade l6sningar och utbildningar som kan ges till de som vardar sin

anhorig.

Enligt llha et al. (2017) spelar sjukskdterskor en viktig roll nar det kommer till att 6ka anhdrigas
forstaelse for sjukdomen och darmed férbereda dem infér de olika utmaningar som sjukdomen
kan innebara. Malet med litteraturstudien ar att den ska leda till att halso- och sjukvardspersonal
far mer kunskap om upplevelsen av att vara anhorig till en person som har Alzheimers sjukdom.
Resultatet kan bidra till att starka omvardnadsarbetet och arbeta forebyggande med olika
atgarder. Syftet med denna litteraturstudie ar darfor att beskriva upplevelsen av att vara anhorig

till en person med Alzheimers sjukdom som bor hemma.

Metod

| denna litteraturstudie valdes kvalitativ metod vilket ansags lampligt relaterat till syftet att
studera anhorigas upplevelser. Induktiv ansats valdes som design for att utifran resultatet dra
slutsatser (jfr. Henricson & Billhult, 2017, s. 111-114). Valet av metod baserades pa vad som
skulle studeras och vilken typ av data som skulle inhdmtas. En litteraturstudie &r lamplig vid
insamling av kvalitativ forskning om hur personer upplever olika fenomen vilket &r i enlighet
med syftet av denna studie (jfr. Segesten, 2022, s. 142).



Litteratursokning

Forst genomfordes en pilotsokning for att fa en 6verblick av kunskapslaget inom omradet. Sedan
planerades sokningen och sokord byttes ut for att fa mer relevanta traffar. Litteratursokningen i
denna studie genomfordes i tva databaser, PubMed pa grund av tillgangen till artiklar om
medicin och halsa och CINAHL valdes for tillgangen av omvardnadsforskning. Fritexttermer
anvandes for sokord som inte fanns som @mnesord (jfr. Ostlundh, 2022, s. 87—-88). Amnesorden
soktes ocksa som fritexttermer eftersom nyligen publicerat material inte alltid har hunnit
indexerats. Soktermer som anvéndes var ”Alzheimer’s”, ”Alzheimer’s disease”, ”Spouse”,
”Family”, ”Adaption”, ”Experience”, “Perception”, ”View”. Ostlundh (2022, s. 92) skriver att
amnesord ar ett bra sétt att precisera sokningen och ge ett mer relevant sokresultat. Att anvanda
sig av soktekniker &r ytterligare ett satt att gora sokningen systematisk. Trunkering anvandes for
att s6kningen skulle inkludera samtliga andelser av sokordet. Booleska operatorer AND och OR
anvandes (jfr. Ostlundh, 2022, s. 94-97). Operatorn AND anvindes for att kombinera tva
sokningar och operatorn OR anvéndes for att soka pa nagon av soktermerna (Ostlundh, 2022, s.
94-97). Begréansningarna som anvéndes var “free full text” ”English” ”’publication dates 10
years”. Inklusionskriterie sattes till att artiklarna skulle handla om personer med Alzheimers som
bodde hemma, exklusionskriterie var att artiklarna inte fick handla om personer med en annan

demensdiagnos utover Alzheimers.

Tabell 1 Oversikt av systematisk litteratursokning

Syftet med sokning: Beskriva upplevelsen av att vara anhorig till en person med Alzheimers
sjukdom som bor hemma

PubMed 2023 09 12 ** Begriinsningar: Free full text, English, publications dates 10 years

Soknr ¥) Soktermer Antal triffar  Antal
valda

1 FT Alzheimer’s 178 257

2 MSH Alzheimer’s disease 119 727

3 1OR2 202 971

4 MSH Spouse 11 627

5 FT Spous* 39 350

6 MSH Family 369 811

7 FT Famil* 1 694 078



Tabell 1. Forts. Oversikt av systematisk litteratursékning

Syftet med sokning: Beskriva upplevelsen av att vara anhorig till en person med Alzheimers
sjukdom som bor hemma

PubMed 2023 09 12 **Begrinsningar: Free full text, English, publications dates 10 years

Soknr %) Soktermer Antal triffar  Antal
valda

8 40R50R60R7 1 884 859

9 FT Experienc* 1 434 849

10 FT Perception 748 043

11 FT View* 593 998

12 90OR 100R 11 2575179

13 FT Qualitative 402 603

14 3 AND 8 AND 12 AND 13 373

15 *x 149 5

*MSH — Mesh termer i databasen PubMed, FT — fritextsokning

Tabell 1. Oversikt av systematisk litteratursokning

Syftet med sokning: Beskriva upplevelsen av att vara anhérig till en person med Alzheimers
sjukdom som bor hemma

CINAHL 2023 09 12 ** Begrinsningar: Free full text, English, publications dates 10 years

Soknr %) Soktermer Antal triffar  Antal
valda

1 FT Alzheimer’s 52 387

2 CH Alzheimer’s disease 37 727

3 10OR2 52387

4 CH Spouse 12 749

5 FT Spous* 20 332

6 CH Family 46 685

7 FT Famil* 462502

8 40R50R60R7 474 474

9 FT Experienc* 591 176




Tabell 1. Forts. Oversikt av systematisk litteratursokning

Syftet med sokning: Beskriva upplevelsen av att vara anhdrig till en person med Alzheimers
sjukdom som bor hemma

CINAHL 2023 09 12 ** Begrinsningar: Free full text, English, publications dates 10 years

Soknr %) Soktermer Antal triffar  Antal
valda

10 FT Perception 193 084

11 FT View* 154 687

12 90OR 100R 11 832 030

13 FT Qualitative 224 253

14 3 AND 8 AND 12 AND 13 337

15 ok 142 7

*CH — CINAHL headings i databasen CINAHL, FT — fritextsokning

Urval av artiklar

Efter litteratursokningen genomfordes ett urval av artiklar i flera steg. | det forsta steget l&stes
artiklarnas titlar som sokningen genererade, flera artiklar valdes bort pa grund av att de saknade
relevans till amnet (jfr. Ostlundh, 2022, s. 101-102). Artiklarna som hade relevanta titlar valdes
ut och artiklarnas abstrakt lastes igenom och diskuterades gemensamt mellan forfattarna om de
var relevanta for denna litteraturstudie (jfr. Ostlundh, 2022, s. 101-102). Vidare valdes 25
relevanta artiklarna ut, vid genomgang av artiklarna upptacktes 3 dubbletter. De 22 valda
artiklarna lastes i fulltext, flera av dessa artiklar sallades bort relaterat till att de inte var
specificerat vilken typ av demens som deltagarna hade eller att personen med Alzheimers

sjukdom inte bodde hemma. Nér dessa steg var gjorda kvarstod 12 artiklar.

Kvalitetsgranskning av artiklar

Avrtiklarna kvalitetsgranskades enligt SBU:s granskningsmall for beddmning av studier med
kvalitativ metodik (Statens beredning fér medicinsk och social utvardering [SBU], 2022).
Artiklarnas kvalitet graderades fran Iag till hog kvalitet. Friberg (2022, s. 53-54) beskriver
vikten av att kvalitetsgranska artiklarna som véljs ut eftersom kvalitén pa urvalet speglar den
vetenskapliga nivan pa arbetet. Granskningen bidrar ocksa med en djupare insikt i artikelns

innehall och hur val den svarar till syftet.



I kvalitetsgranskningen utgick forfattarna fran fem olika kriterier, dar fokuset lag pa

overensstammelse mellan filosofisk hallning/teori och urval, deltagare, datainsamling, analys

och forskarens roll. For att en artikel skulle erhdlla hog kvalité kravdes det att syfte och teori

hade en tydlig koppling, att urvalet var lampligt, att tillforlitligheten var hdg och att forskarnas

roll var tydligt beskriven. Bada forfattarna granskade de utvalda artiklarna var for sig och sedan

diskuterades bedomningen tillsammans. Malet med kvalitetsgranskningen var att valja ut artiklar

av hog kvalitet i forsta hand till analysen, men dven artiklar med medelkvalitet godtogs for att

forfattarna till denna studie inte ville utesluta material som hade en hdg relevans. Tre artiklar

beddmdes ha medelkvalitet relaterat till att analysprocessen inte var tydligt beskriven och att

forskarnas forforstaelse inte framkom.

Tabell 2 Oversikt av artiklar ingdende i analysen (n=12)

Forfattare Typav  Deltagare = Metod Huvudfynd Kvalitet
(Ar). Land studie Datainsamling (Hog,
/Analys Medel,
Lag)
Aratjo etal. Kvalitativ 5 anhdriga Semistrukturera Anhériga kdnde att Medel
(2017). studie de sjukdomen kunde ha en
Brasilien intervjuer/Tem  negativ paverkan som
atisk ledde till stress och
innehallsanalys  utmattning. Stod var en
viktig faktor for att
motverka detta.
Bergman et al. Kvalitativ 10 anhériga  Djupintervjuer/  Anhoriga upplevde att ~ Hdég
(2016). Sverige  studie fenomenologis  deras tillvaro
k analys forandrades i samband
med Alzheimers
sjukdom. Att manga
blev begrénsade och
behovde egentid.
Czekanski. Kvalitativ 10 anhériga ~ Semi Anhoériga kénde Hog
(2017). USA studie strukturerade frustration, ombytta
intervjuer/Feno  roller, utmaningar att
menologisk anpassa sig till
hermeneutisk ~ omvardnaden som
analys kravs och att inte tappa
bort sig sjalv i
omvardnaden av
personen.
Ducharme etal. Kvalitativ 12 anhdriga  Semistrukturera Anhoriga kédnde enoro  Hdg
(2013). Kanada  studie de over sin nya roll i

intervjuer/Tem
atiskanalys

forhallandet och alla
forandringar som
hande.



Tabell 2 Oversikt av artiklar ingdende i analysen (n=12)

Forfattare Typ av Deltagare  Metod Huvudfynd Kvalitet
(Ar). Land studie Datainsamling (Hog,
/Analys Medel,
Lag)
Ineu de Oliveira  Kvalitativ 6 anhdriga Fokusgrupper/l  Anhériga upplevde Medel
etal. (2017). studie nnehallsanalys  manga blandade
Brasilien kénslor. De kénde att
de saknade kunskap
och var obligerade att
ta en roll som de inte
alltid ville ha.
Johnston & Terp Kvalitativ 5 anhdriga Ostrukturerade  Anhoriga upplevde det  Hog
(2015). USA studie intervjuer/kvali  utmanande och att de
tativ analys hade ett 6kat beroende
av stod.
Kokoreliasetal. Kvalitativ 20 anhdriga  Semistrukturera Det fanns skillnader i
(2021). Kanada  studie de hur de anhériga
intervjuer/grou  hanterade sin nyaroll.  Hdg
nded theory Flera var oroliga Over
hur rollen som skulle
paverka det personliga
och vardagliga livet och
sOkte darmed stod nér
livet fordndrades.
Loéwenmark et Kvalitativ. 9 anhdriga Semi Anhoriga upplevde en  Hdg
al. (2018) studie strukturerade negativ paverkan pa sin
Sverige. intervjuer/Kriti  egen hélsa och att
sk copingstrategier var en
diskursanalys viktig del i hantering av
anhdrigas sjukdom.
Meneses & Kvalitativ 5 anhdriga Intervjuer/kont  Anhériga paverkades Medel
Aguiar (2014).  studie extuell analys bade psykiskt och
Brasilien fysiskt. En viktigt
faktor var kunskap for
den kunde underlatta
situationen.
Nguyen et al. Kvalitativ 20 anhériga  Semistrukturera  Anhériga upplevde Hdg
(2020). Vietnam studie de svarigheter med
intervjuer/Tem  uppgifterna som kom
atisk med att varda en
innehallsanalys  anhorig med
Alzheimers. Att
bristande kunskap om
sjukdomen skapade
angest.
Santos da Silva  Kvalitativ. 10 anhdriga ~ Semistrukturera  Anhdriga upplevde att  Hdg
etal. (2018). studie de intervjuer/ den storsta bristen var
Brasilien Tematisk att de inte hade nog

innehallsanalys

med stod utifran och att
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Tabell 2 Oversikt av artiklar ingdende i analysen (n=12)

Forfattare Typ av Deltagare  Metod Huvudfynd Kvalitet
(Ar). Land studie Datainsamling (Hog,
/Analys Medel,
Lag)

det ledde till att
vardandet blev tungt.

Shavit et al. Kvalitativ 16 anhdriga  Semistrukturera Anhdoriga upplevde att
(2017). Israel studie de Alzheimers sjukdom Hog
intervjuer/Tem  paverkade karleken pa
atisk analys flera olika sétt.
Analys

| detta arbete valdes manifest ansats relaterat till att fokus 1ag pa att ha ett objektivt perspektiv
och darigenom en textnéra tolkning dar deltagarnas egna ord i artiklarna anvéndes (jfr.
Bengtsson, 2016). Innehallsanalysen genomfordes enligt Bengtssons (2016) metodartikel.
Analysen skedde i fyra steg: dekontextualisering, rekontextualisering, kategorisering och

sammanstéllning.

Dekontextualiseringen var forsta analyssteget. Dar samtliga artiklar forst lastes igenom for att fa
en tydlig bild av artikelns innehall (jfr. Bengtsson, 2016). Artiklarna marktes upp med siffror for
att forfattarna lattare skulle hitta tillbaka till ursprungskallan. Dérefter plockades meningsenheter
ut, meningsenheterna innehdll citat och meningar som var relevanta till studiens syfte (jfr.
Bengtsson 2016). Totalt extraherades 206 meningsenheter. Dessa meningsenheter marktes upp
med artikelns siffra samt en till siffra beroende pa vart i artikeln den fanns (exempel 1:1). Vissa
meningsenheter innehdll flera upplevelser och dessa delades upp med A, B, C och D (exempel

1:2A) for att kunna se att de ar i samma mening men samtidigt skiljde sig at.

Rekontextualiseringen var nésta steg. Dar jamfordes meningsenheterna med hela artiklarna for
att kunna upptécka om det fanns delar av text kvar som inte plockats ut men som var relevant
gentemot syftet (jfr. Bengtsson 2016). Pa sa vis gjordes en kontroll for att se om all relevant text

fanns med som meningsenheter.

Nasta steg var kategorisering. Innan det pabdrjades dversattes meningsenheterna fran engelska
till svenska. Darefter kondenserades meningsenheterna vilket innebar att texten kortades ner
utan att budskapet forlorades. De kondenserade meningsenheterna delades sedan in i

subkategorier utifran deras innehall, dar varje meningsenhet endast fick passa in i en
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subkategori. Subkategorier lades sedan succesivt ihop till bredare kategorier genom att
kategoriernas innehall jamfordes utifran likheter och skillnader. Utifran dessa jamforelser
sammanfordes kategorier stegvis, i forsta kategoriserings steget blev antalet kategorier 50. | steg
2 togs 36 kategorier fram foljt av 21 kategorier i steg 3. | kategoriserings steg 4 togs 15
kategorier fram for att slutligen bilda 5 kategorier. Kategoriseringen avslutades nér alla
meningsenheter tillhorde en kategori men ingen meningsenhet heller kunde passa in i tva olika

kategorier (jfr. Bengtsson, 2016).

Sista steget var sammanstallning. | det analyssteget var det av stor vikt att ga tillbaka till
ursprungstexten for att minska risken att helhetsbilden inte blir korrekt. Efter att artiklarnas
innehall jamforts med kategoriernas innehall sa redovisades kategorierna i tabell 3 i resultatet for
att ge en dversiktlig bild (jfr. Bengtsson, 2016).

Forskningsetiska 6vervaganden

Kjellstrom (2017, s. 57—64) beskriver att vid alla typer av forskning ska det tas hansyn till och
reflekteras over etiken i forskningen. Detta gors for att skydda deltagarna och 6ka fortroendet for
forskningen. Det finns lagar, foreskrifter och konventioner som kan ge en végledning géllande
forskningsetiken. Som forskare kan man anvénda sig av de etiska principerna som &r en bra
grund for att uppratthalla ett korrekt handlande i forskningen. Det finns i huvudsak tre olika
etiska principer som handlar om respekt for personen, géra gott principen och réttviseprincipen.
Principerna innehaller olika etiska dvervaganden som ska genomféras i samband med en studie.
Vid en litteraturstudie behover etiken diskuteras pa andra satt, brister i sprak eller bristande
kunskap om de olika metoderna som anvands i artiklarna kan 6ka risken att den etiska
bedémningen blir felaktig (Kjellstrom, 2017, s. 70-72). Denna litteraturstudie bygger pa redan
publicerade vetenskapliga artiklar, forfattarna gick igenom de etiska 6vervdgandena som gjorts i
artiklarna for att vara sakra pa att forskningen var etiskt forsvarbar.
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Resultat

Analysen i den har litteraturstudien resulterade i 5 kategorier se tabell 3 nedan. Kategorierna

beskrivs i brodtext som styrks med citat fran artiklarna som ingick i innehallsanalysen.

Tabell 3 Redovisning av kategorier (n=5)

Att kanna karlek och vilja anvanda tiden tillsammans

Att kidnna vanmakt och 6nska stod

Att roller och relationen med personen foréndras

Att vara begransad och 6nska tid for sig sjéalv

Att forlora sin anhorig

Att kdnna karlek och vilja anvanda tiden tillsammans

Studier (Bergman et al., 2016; Shavit et al., 2017) beskrev att kérleken till personen med
Alzheimers sjukdom 6kade och det upplevdes viktigt att spendera tid tillsammans. Att visa
karlek och omtanke for personen med Alzheimers sjukdom innan sjukdomen eskalerade ansags
betydelsefullt for de anhoriga (Bergman et al., 2016; Meneses & Aguiar, 2014). Genom att de
spenderade tid och var tillsammans upplevde de anhdriga en kénsla av lugn och ro (Shavit et al.,
2017).

Studier (Araudjo et al., 2017; Santos da Silva et al., 2018) beskrev att upplevelsen av att ta hand
om personen med Alzheimers sjukdom inte k&ndes dvervaldigande utan som en positiv och
karleksfull upplevelse. Shavit et al. (2017) beskrev att anhorigas karlek inte paverkades negativt
till personen utan att karleken upplevdes som panyttfodd. Vidare beskrev Shavit et al. (2017) att
sjukdomen forandrade karleken till personen, sa att anhoriga alskade personen pa ett annat satt
an innan Alzheimers sjukdom. Fokuset hamnade pa personen med Alzheimers sjukdom vilket
starkte och forbattrade kérleken till en ny typ av starkare karlek (Shavit et al., 2017).

When | speak of my love for Sarah, | think it has grown much stronger
with the disease. (Shavit et al., 2017, s. 505)

Att kdnna vanmakt och 6nska stod

Studier (Araugjo et al., 2017; Nguyen et al., 2020) beskrev att anhdriga kande sig dvervéldigade
da sjukdomen fortskred och darmed gav patagliga symtom hos personen med Alzheimers
sjukdom. Oron for personen och ovissheten for framtiden gav en ké@nsla av maktléshet hos de

anhoriga (Araujo et al., 2017; Bergman et al., 2016; Ineu de Oliveira et al., 2017; Meneses &
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Aguiar, 2014). Studien av Nguyen et al. (2020) beskrev att anhoriga upplevde kanslor av

frustration nér de forsokte acceptera att sjukdomen drabbat personen med Alzheimers sjukdom.

[...] itis difficult because you do not know the future, you are afraid of the future.
(Ineu de Oliveira et al., 2017, s. 509)

Studier (Lowenmark et al., 2018; Meneses & Aguiar, 2014; Santos da Silva et al., 2018; Shavit
etal., 2017) beskrev att anhoriga kénde sig ensamma i den nya tillvaron. Anhdériga beskrev hur
de blev ifragasatta av familjemedlemmar for att de la ner mycket tid pa personen (Kokorelias et
al., 2021). Anhoriga upplevde en avsaknad av stdd fran andra familjemedlemmar (Meneses &
Aguiar, 2014; Santos da Silva et al., 2018) vilket gav kanslor av bitterhet (Kokorelias et al.,
2021). | studien av Bergman et al. (2016) beskrev anhdriga att de fick stotta sig sjalva i brist pa
annat stod genom att ha sma stunder for sig sjalv. Studier beskrev dven att anhoriga saknade ett
professionellt stod fran vardpersonal (Lowenmark et al., 2018). Anhdriga beskrev att de saknade
kunskap om sjukdomen, bristen pa kunskap upplevdes som pafrestande framfor allt i borjan av
sjukdomen (Ineu de Oliveira et al., 2017; Johnston & Terp, 2015; Meneses & Aguiar, 2014).
Studier (Meneses & Aguiar, 2014; Shavit et al., 2017) beskrev att anhdriga upplevde ett behov
av att fa prata med andra om att vara anhorig till en person med Alzheimers sjukdom. Att fa
delta i stodgrupper ansags vara viktigt och betydelsefullt for de anhoériga (Bergman et al., 2016;
Meneses & Aguiar, 2014).

The group for me fell from the sky. There | felt supported by caregivers and also gave support to
them. It's a constant learning [...] is a comfort, there's a lot of exchange of experience between

caregivers [...] realizes that there's a light at the end of the tunnel. (Meneses & Aguiar, 2014 s. 150)

Att roller och relationen med personen forandras

Studier (Bergman et al., 2016; Ducharme et al., 2013) beskrev hur de anhdérigas roll i relationen
forandrades pa olika satt i takt med sjukdomens progression. Ducharme et al. (2013) beskrev att
de anhoriga forlorade och sorjde sin roll i férhallandet nér de intog en roll som vardare och
formyndare i stéllet. Czekanski (2017) beskrev att vissa anhoriga upplevde sig for unga for att
inta rollen som vardare. Att leva tillsammans med en person som har Alzheimers sjukdom
gjorde att de anhoriga upplevde en ilska 6ver att inta en roll dar de alltid behdvde ma bra och
inte sjalva kunde ha en dalig dag (Johnston & Terp, 2015; Lowenmark et al., 2018). Samtidigt
upplevde anhdriga kénslor av skuld och skam Over att vara den som var frisk i relationen
(Lowenmark et al., 2018).
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Shavit et al. (2017) beskrev att kérleken for personen med Alzheimers minskade i takt med att
det tidigare forhallandet gick forlorat och sjukdomen fortskred. | stallet for en kéansla av karlek
for personen upplevde anhoériga en kansla av medlidande och att Alzheimers sjukdom orsakade
en stor skada pa karleken till personen (Shavit et al., 2017). | takt med att sjukdomen fortskred
och relationen forandrades upplevde de anhdriga att de behdvde vara mer flexibla och
anpassningsbara for att bibehalla livet som det tidigare var (Bergman et al., 2016). Anhdriga i
studier (Bergman et al., 2016; Lowenmark et al., 2018) beskrev att de valde att férandra sin
attityd och asidosatta sina egna kanslor for att undvika onodiga diskussioner och bevara

fridfullheten i relationen.

I try to minimize the conflicts; there is no point. We want happiness and harmony in our relationship
and in our lives. I must remember how important it is to not contradict or correct him when he is

wrong. (Bergman et al., 2016, s. 345)

Att vara begransad och 6nska tid for sig sjalv

Studier (Bergman et al., 2016; Johnston & Terp, 2015; Santos da Silva et al., 2018) beskrev att
anhoriga kande sig begransade pa grund av att vardandet av personen med Alzheimers 6kade
och nya forpliktelser tillkom. Den férandrade vardagen (Czekanski, 2017) och det tunga
ansvaret, gav en kansla hos de anhoriga att de skotte allt i vardagen (Ineu de Oliveira et al.,
2017) och standigt behodvde finnas dér for att hjalpa personen med Alzheimers sjukdom (Shavit
etal., 2017). Detta ansags kravande och mer an vad den anhorige klarade av (Bergman et al.,
2016; Nguyen et al., 2020). Att ta hand om personen med Alzheimers upplevdes som en svar
uppgift (Meneses & Aguiar, 2014; Nguyen et al., 2020; Shavit et al., 2017) som krdvde mycket
talamod (Ineu de Oliveira et al., 2017; Meneses & Aguiar, 2014; Nguyen et al., 2020).

Behoven hos personen med Alzheimers sjukdom upplevdes ta mycket kraft (Shavit et al., 2017)
och Overskuggade de anhdrigas behov (Ineu de Oliveira et al., 2017) vilket gav en kénsla av att
de anhoriga blev asidosatta samt att de forlorade sig sjalva och sitt liv (Aradjo et al., 2017;
Bergman et al., 2016; Ineu de Oliveira et al., 2017; Léwenmark et al., 2018). Anhdriga beskrev
att de upplevde sig vara i konstant beredskap och var stressade Gver att nagot skulle handa
personen med Alzheimers sjukdom i deras franvaro (Ineu de Oliveira et al., 2017; Kokorelias et
al., 2021). Stressen av att behdva navigera i alla utmaningar upplevdes utmattande (Ineu de
Oliveira et al., 2017; Nguyen et al., 2020). Samtidigt k&nde anhoriga en maktléshet och
otillracklighet av att vilja géra mer for personen med Alzheimers sjukdom men de saknade
energin (Aragjo et al., 2017; Santos da Silva et al., 2018).
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It affects in every way, | feel always overwhelmed, because | see that | am sacrificing a lot my family,
my children are being harmed, my husband, and especially myself [..] who cares for a person in this

state cannot have a life other than their life. (Aradjo et al., 2017, s. 537)

Anhdriga beskrev att de upplevde en kénsla av att de behdvde anpassa och pausa sitt eget liv
(Czekanski, 2017), sin karriar (Meneses & Aguiar, 2014) och sorjde forlusten av ett normalt liv
(Ducharme et al., 2013). Det 6kade beroendet och oférmagan hos personen med Alzheimers
sjukdom att vara ensam skapade frustration och anhdriga kande en patrangande kénsla av att bli
bunden till sitt hem (Bergman et al., 2016; Johnston & Terp, 2015). Det sociala livet for den
anhoriga begransades (Bergman et al., 2016; Meneses & Aguiar, 2014; Shavit et al., 2017). For
att de anhdriga skulle kunna Iamna hemmet upplevde de att de var beroende av andra som skulle

kliva in och ta deras roll (Ineu de Oliveira et al., 2017).

Anhoriga suktade efter tid for sig sjalva och samtidigt upplevde de ocksa en skam Over att vilja
vara utan personen (Bergman et al., 2016). Anhdriga upplevde en radsla och oro dver att tappa
kontrollen (Bergman et al., 2016) och Iamna 6ver ansvaret for personen med Alzheimers
sjukdom till ndgon annan (Santos da Silva et al., 2018). Aven kanslor av skuld Gver att inte vaga
lata personen som har Alzheimers sjukdom lamna huset eller vara sjélvstandig beskrevs
(Kokorelias et al., 2021).

1 just feel so bad. Guilty. I didn’t really want my husband to leave the house. I could do the grocery
shopping, the banking, I just wanted him to stay home at that point. (Kokorelias et al., 2021 s. 2858)

Att forlora sin anhorig

Tanken pa att forlora personen till sjukdomen gav angest, (Bergman et al., 2016) sorg (Ineu de
Oliveira et al., 2017; Meneses & Aguiar, 2014; Nguyen et al., 2020) och upplevelsen av ett
krossat hjarta (Ducharme et al., 2013). | takt med att sjukdomen fortskred upplevde anhériga
kanslor av smarta, chock (Meneses & Aguiar, 2014) och sorg (Ineu de Oliveira et al., 2017) nar
personen med Alzheimers sjukdom inte langre kom ihag sin existens eller sin anhérig (Bergman
et al., 2016; Ineu de Oliveira et al., 2017; Meneses & Aguiar, 2014). Att bli ensam och
Overgiven av personen nar sjukdomen tog dver gav en kénsla av ilska hos de anhériga (Bergman
etal., 2016).

My children . . . it broke my heart . . . what broke my heart most was for my children to see their

father like that. How was | going to tell them the truth/... /. (Ducharme et al., 2013, s. 637)
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Anhoriga upplevde det svart att hantera personens forandrade resonemang, ologiska perspektiv
(Nguyen et al., 2020) och den fordndrade personligheten, vilket ledde till en kénsla av att leva
med en frdmling (Léwenmark et al., 2018; Nguyen et al., 2020). De férdndringar som personen
med Alzheimers sjukdom drabbades av gjorde det svart att vara tillsammans (Bergman et al.,
2016) och kanna tillit till personen (Lowenmark et al., 2018). Anhdriga beskrev en kansla av
ledsamhet pa grund av personens aggressivitet och utbrott (Ducharme et al., 2013; Nguyen et al.,
2020) likasa en ilska pa grund av otacksamhet fran personen med Alzheimers sjukdom (Santos
da Silva et al., 2018). Anhdriga kunde ocksa uppleva att de inte nadde fram till personen med
Alzheimers sjukdom (Bergman et al., 2016; Loéwenmark et al., 2018; Shavit et al., 2017), da
personen inte langre forstod den anhoriges perspektiv (Lowenmark et al., 2018). Upplevelsen av
att vara utestangd kunde leda till minskad fysisk och kansloméssig intimitet i relationen
(Bergman et al., 2016; Kokorelias et al., 2021).

His disease is unique because it does not get better by treatment. His memory gets worse day by day. |
was scared to see his disease worsening and his personality changing. Before, he was a happy,
humorous person; everyone enjoyed listening to him. But after having disease, he is very angry. He
gets angry with everything | do. (Nguyen et al., 2020, s. 225)

Diskussion

Syftet med denna studie var att beskriva upplevelsen av att vara anhérig till en person med
Alzheimers sjukdom som bor hemma. I denna litteraturstudies analys framkom fem
slutkategorier: Att kdnna kérlek och vilja anvénda tiden tillsammans, Att kdnna vanmakt och
onska stod, Att roller och relationen med personen forandras, Att vara begransad och 6nska tid

for sig sjalv och Att forlora sin anhorig.

| resultatet av denna litteraturstudie framkom det att anhériga upplevde att karleken dkade och
det ansags vardefullt att ta vara pa tiden tillsammans. Att varda sin narstaende upplevdes av
anhoériga som en positiv och karleksfull upplevelse. Zarzycki och Morrison (2021) beskriver i
sin studie om vad som motiverar anhoriga till att ge vard till en kroniskt sjuk person. Anhériga
beskrev att de motiverades till vardandet av personen med en kronisk sjukdom genom en karlek
till personen och genom en dmsesidighet och engagemang for aktenskapet. Yuan et al. (2023)
beskriver i sin studie om anhorigas positiva erfarenheter av att ge vard till en person med en
demenssjukdom. Anhdriga upplevde vardandet som positivt nar de sag att personen med demens
var lycklig. Vidare skriver Yuan et al. (2023) att anhoriga upplevde en tillfredsstéllelse och

lycka av att spendera tid tillsammans med den demenssjuka personen, vilket gjorde att de
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anhoriga upplevde att de véxte som personer. Detta kan liknas med denna litteraturstudies
resultat dar det beskrivs att anhoriga upplevde det betydelsefullt att spendera tid tillsammans

med personen som har Alzheimers sjukdom.

Resultatet av litteraturstudien beskrev att anhoriga upplevde en frustration nar de forsokte
acceptera sjukdomen. Oron for sjukdomen och ovissheten éver framtiden gav en kénsla av
maktléshet for de anhdriga vilket kan liknas med studien av Geerlings et al. (2023) som skriver
om anhdrigas upplevelse av borda i samband med Parkinsons sjukdom. Anhdriga upplevde en
osékerhet over kunskapen om hur Parkinsons sjukdom kommer att utvecklas. Men &ven en
radsla Over att inte kunna ta hand om personen nér sjukdomen fortskred. Denna litteraturstudie
visade att anhdriga upplevde sig ensamma i den nya tillvaron med en avsaknad av stod fran
andra, anhdriga upplevde det betydelsefullt att delta i stodgrupper. Hazzan et al. (2022)
beskriver i sin studie hur livskvaliteten paverkas for anhoriga som vardar personer med demens.
Anhoriga till personer med demens upplevde ett otillrackligt stod fran anhoriga och
sjukvardspersonal. Det otillrackliga stodet gjorde att anhdriga upplevde att det inte kunde
tillgodose behoven hos personen med demens. Vidare belyser Hazzan et al. (2022) vikten av att
anhoriga har tillgang till emotionellt och praktiskt stod fran sjukvardspersonal for att fa en hogre
livskvalitet. Mitchell et al. (2018) beskriver i sin studie om anhdrigas upplevelser av samspelet
med sjukskoterskan vid vardovergangar fran sjukhus till hemmet. Anhdriga beskriver att de
onskade hjalp fran vardpersonalen att utbilda sig inom sjukdomen for att lattare kunna vara
beredda infor framtiden. Med kunskapen om sjukdomen upplevde de anhdriga en storre trygghet
i att varda personen i hemmet. | forfattarnas litteraturstudie framkom det att stddgrupper ansags
betydelsefullt for de anhoriga. Genom att delta i stodgrupper kan de anhdriga uppna en 6kad
kunskap och begriplighet, detta kan relateras till Antonovsky (2005, s. 41-47) teori om kénsla av
sammanhang (KASAM) dér han skriver att en 6kad kunskap och information gor att méanniskan
far en 6kad begriplighet, om det daremot finns brister pa kunskap och information upplever
manniskan en lagre begriplighet vilket i sin tur kan leda till en lagre KASAM. For att en person
ska kunna hantera och forsta vardagen sa maste den vara begriplig. En forutsagbar och
strukturerad tillvaro underlattar formagan att begripa och forsta traumatiska handelser i livet.
Begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet &r enligt Antonovsky (2005, s. 49) tre viktiga
delar for att en person ska kunna uppleva hélsa trots en svar situation. Keuning-Plantinga et al.
(2021) skriver i sin studie om anhoriga till demenssjukas kontakt med sjukskoterskor.
Sjukskaterskan spelar en viktig roll i att vara ett stod for de anhériga och bidra med kunskap och
rad om sjukdomen, ett sétt att stétta anhoriga genom sjukdomen ar att informera och erbjuda
stodgrupper. Vidare skriver Keuning-Plantinga et al. (2021) att det &r viktigt som sjukskoterska

informera de anhdriga om vilka omvardnadsatgéarder som de anhériga kan fa hjalp med.



18

Resultatet av denna litteraturstudie beskrev hur rollen i relationen forandrades pa olika satt
genom att sjukdomen fortskred. Massimo et al. (2013) skriver i sin studie om anhdrigas
upplevelse att varda personer med frontallobsdemens, déar rollen i forhallandet forandrades och
en ny identitet som vardgivare skapades. Forlusten av férhallandet och den férandrade rollen
gjorde att makarna upplevde forlust av intimitet. Detta kan liknas med resultatet i
litteraturstudien dar det framkom att relationen med personen som hade Alzheimers sjukdom
forlorades och karleken till personen minskade i takt med att det tidigare forhallandet gick
forlorat da sjukdomen fortskred. | en studie av Davies et al. (2010) upplevde anhdriga som
vardade personer med demens och mild kognitiv funktionsnedsattning att 6vergangen fran
partner till vardare skadade forhallandet och gjorde att de intog en roll som liknade ett
foraldraskap. Schumacher och Meleis (1994) beskriver att i livet genomgar personer olika
transitioner, vissa ganger kan det vara sjalvvalt och vissa ganger patvingat relaterat till
omstandigheterna. Som sjukskoterska ar det viktigt att ha kunskap om transitionsprocessen
eftersom det inom varden forekommer dagligen. Bade for patienter som far en ny
sjukdomsdiagnos och for de anhdriga som kan behdva anta en ny roll efter ett sjukdomsbesked.
En viktig del i transitionen &r att forsta situationen och vara medveten om de férandringar som
det kommer att leda till. Schumacher och Meleis (1994) beskriver vikten av att som
sjukskoterska vara ett stod och hjalpa personen genom osékerheten som kommer i transitionen,
att svara pa funderingar som uppkommer kan hjalpa personen att hantera situationen och sin nya
roll. Denna litteraturstudies resultat visade att de anhoriga upplevde en minskad fysisk och
kanslomassig intimitet pa grund av det forandrade forhallandet. Detta kan liknas med studien av
Kedde et al. (2012) déar det beskrivs att anhdriga till personer med en kronisk sjukdom upplevde
sexuella och intima problem men pa grund av skam, blyghet och angest valde anhoriga att inte
soka hjalp. Vidare skriver Kedde et al. (2012) att sjukvardspersonal inte var tillrackligt
valutbildade i hur det intima och sexuella i relationen forandrades vilket bidrog till att anhériga
upplevde det svart att hitta professionell hjalp. Sjukskéterskan har darfér en betydande roll nar
det kommer till att hjalpa anhoriga och den sjuke personen att fa ratt hjalp och stod i fragor som

ror det intima och sexuella.

I denna litteraturstudies resultat framkom det att anhériga upplevde sig begransade pa grund av
ett vaxande ansvar och nya forpliktelser. Geerlings et al. (2023) skriver i sin studie om anhérigas
upplevelse av bérda i samband med Parkinsons sjukdom. | takt med att sjukdomen fortskred
okade vardbehoven hos personerna med Parkinsons sjukdom vilket gjorde att anhériga upplevde
att ansvaret i vardagen okade. Hazzan et al. (2022) beskriver i sin studie hur livskvaliteten
paverkas for anhériga som vardar personer med demens. Anhériga upplevde en minskad

livskvalité pa grund av att de behdvde offra sina egna behov for att mota behoven hos personen
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med demens. Att livskvalitén paverkas nar en person vardar en person med demens kan liknas
med resultatet i denna litteraturstudie. Dér det framkom att de nya behoven hos personen med
Alzheimers sjukdom upplevdes av de anhdriga som pafrestande och ledde till en kansla av att bli
asidosatt och behdva pausa sitt eget liv. Geerlings et al. (2023) skriver att anhoriga ofta saknar
sociala kontakter pa grund av sjukdomen och upplever darmed en social isolering, de anhériga
offrade dessutom sina fritidssysselsattningar for att varda personer med Parkinson vilket i sin tur
ledde till att de anhoriga kdnde sig instangda i sitt hem. Hazzan et al. (2022) skriver att anhoriga
som vardar personer med demens upplever ett begransat socialt natverk vilket i sin tur paverkar
de anhdrigas livskvalité negativt. | denna litteraturstudies resultat beskrevs att det 6kade
beroendet fran personen med Alzheimers skapade en kénsla hos de anhdriga av att bli bunden
till sitt hem vilket i sin tur skapade en social begréansning och en langtan efter tid for sig sjalv.
Knight och Dening (2017) skriver i sin studie om sjukskéterskans roll vid en demenssjukdom.
Sjukskoterskan har en viktig roll nér det kommer till att se till hela familjen vid en
demenssjukdom samt att sjukskoterskan bor identifiera olika behov hos de anhériga och darmed

ge ratt stod.

I litteraturstudiens resultat framkom det att anhdriga upplevde kéanslor av chock, sorg och smérta
av att forlora personen till Alzheimers sjukdom. Fieldhouse et al. (2022) skriver i sin studie om
anhorigas upplevelse av symtom hos personer med frontallobsdemens. Anhdériga upplevde
kanslor av sorg over att personligheten hos personen med frontallobsdemens forandrades, &ven
svarigheter att acceptera forlusten av personen och de beteendeférandringar som personen
drabbas av pa grund av demenssjukdomen upplevdes. I denna litteraturstudies resultat upplevde
anhoriga det svart att hantera personens forandrade personlighet och resonemang. De
forandringar som personen med Alzheimers drabbades av gjorde att den anhdriga upplevde det
svart att vara tillsammans vilket kan liknas med studien av Quinn et al. (2015) som skriver om
anhorigas upplevelse av forandringar som drabbar personen och relationen pa grund av demens.
Det beskrivs i studien av Quinn et al. (2015) att i takt med att demensen fortskrider drabbas
personen av forandringar av personlighet och formagor vilket gor att anhériga upplever
svarigheter nar de forsoker spendera tid tillsammans med den demenssjuke personen. Park och
Galvin (2021) skriver i sin studie att vardgivare till personer med demens upplever olika
kanslomassiga lidanden fran sjukdomens debut till dess att personen med demens avlider.
Sorgen som vardgivarna upplever beror pa forandringarna som drabbar personen med demens,
vilket skapar en kansla av forlust av personen. | denna litteraturstudies resultat framkom det att
nar sjukdomen fortskred upplevde de anhdriga angest och en kansla av ett krossat hjarta vilket
kan liknas med Katie Eriksson (1994, s. 21-64) teori om lidande. D&r hon beskriver att nér en

manniska upplever kanslor av angest, radsla eller oro upplever personen ett lidande. Lidandet
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kan liknas som nagot negativt och ont som manniskan maste genomga dar inget lidande &r det
andra likt. Att kdnna medlidande med den sjuka kan &ven det innebdra ett lidande for den
anhoriga. Vidare beskriver Eriksson (1994, s. 21-64) att lidande &r en del av livet och nér det
intraffar har det en stor paverkan pa hela personens livsvarld. For att som sjukskoterska kunna
hjalpa den anhdriga att lindra lidandet kravs det forstaelse fran sjukskoterskan om lidande och
hur lidandet kan te sig. | en studie av Bergbom et al. (2021) beskrivs att lidande kan lindras for
en person genom att vardpersonal bekraftar, forstar och anpassar varden och till varje unik
individ. Ett sétt att gora detta pa ar att vardpersonalen skapar en vanskaplig relation till personen
for att 6ka medkanslan och vénligheten. Det ar darfor extra viktigt som sjukskoéterska att stotta

och finnas dar genom hela deras lidande.

Metoddiskussion

Forfattarna valde att gora en kvalitativ litteraturstudie da syftet med denna studie var att beskriva
upplevelsen av att vara anhdrig till en person med Alzheimers sjukdom som bor hemma. For att
diskutera studiens metod valde forfattarna att fokusera pa begreppen trovardighet, palitlighet,
overforbarhet och bekraftelsebarhet vilket enligt Bengtsson (2016) ska genomféras i samband
med en litteraturstudie. Trovardigheten handlar om hur processen har genomforts och hur
informationen samlats in och riskerna for att relevant information uteslutits. Palitligheten
handlar om hur den insamlade informationen forandras och paverkas under analysprocessen.
Bekraftelsebarhet handlar om hur forfattarna hallit en neutral position under studiens gang for att
inte paverka analysen och darmed inte heller resultatet. Overforbarhet handlar om hur resultatet
kan anvandas i andra kontexter an den genomférda och desto hégre representativitet i studien
desto hogre dverforbarhet. | kvalitativa studier ar oftast dverforbarheten svar eftersom studierna

oftast har ett fokus pa en djup niva och mindre urval (Bengtsson, 2016).

Insamling av information skedde genom litteratursdkning, dér sékorden noggrant valdes ut.
Forfattarna har genomfort flera sokningar med olika ord for att sedan valja relevanta
amnesorden samt fritexttermer. Det gjordes for att specificera sokningen och técka in allt
relevant material. FOrfattarna har anvént sig av samma sokord for att gora sokningen systematisk
och har tydligt redovisat sokord och begransningar. Databaserna som anvandes ansags relevanta
till syftet men det ar viktigt att ha i atanke att material fran andra databaser kan ha missats vilket
ar en brist. Enligt Henricsson (2017, s. 413-416) &r sokorden en av de viktigaste delarna nér det
galler en litteraturoversikt, sokorden ska vara relevanta och kombineras pa ett korrekt satt.
Trovardigheten paverkas av valet av databaser dar ska sokningen ska ske systematiskt och flera

databaser anvéndas. Det faktum att forfattarna valt att begrinsa med “free full text” kan ha lett
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till att material som kostar att fa tillgang till har missats vilket kan vara en brist. Forfattarna
anvande sig av SBU:s granskningsmall for kvalitativa studier och genomférde granskningen
separat for att sedan diskutera kvalitén pa artiklarna. Henricson (2017, s. 413-416) beskriver att
anvanda sig av kvalitetsgranskningsprotokoll starker trovardigheten och om flera granskar

texterna separat bidrar &ven det.

Det ar av stor vikt att halla reda pa férandringar som gors i kategorisering och om
meningsenheter &ndras under analysen. Forfattarna har noggrant och tydligt dokumenterat
samtliga steg, nya dokument har skapats for att kunna folja forandringar som har gjorts.
Kategoriseringen har genomforts i sma steg for att minska risken att forega resultatet och oka
palitligheten. Forfattarna har diskuterat sin tidigare kunskap kring sjukdomen och sina tankar
gallande syftet for att minska risken att vrida pa insamlad data under analysprocessen.
Meningsenheterna har diskuterats for att minska risken att tolkningar ska ske.

Martensson och Fridlund (2017, s. 430—-435) beskriver att det ar viktigt att innan studien
genomfdrs vara medveten om sin tidigare kunskap och foérutfattade meningar for att 6ka
palitligheten i arbetet. En sak att ha i atanke ar att forfattarna inte har artiklarnas sprak som
modersmal vilket kan riskera att 6versattningar av meningsenheter blir felaktiga och
palitligheten minskar. Forfattarna har anvant sig av flera olika dversattningssidor for att sedan

tillsammans diskutera om dversattningarna fangar upp innehallet i meningsenheterna.

Forfattarna har fatt aterkoppling fran handledare i samtliga steg vilket kan starka
bekréftelsebarheten da samtliga steg redovisats tydligt och alla steg har reviderats innan nya steg
tagits. Forfattarna har regelbundet diskuterat sina tankar som uppkommit under arbetets gang for
att uppratthalla den neutrala positionen. Forfattarna har presenterat sitt arbete under 3
seminarium dar andra studenter fatt ta del av analysprocessen, detta kan starka arbetets
bekréftelsebarhet da flera perspektiv pa resultat och analysprocess ges. Henricsson (2017, s.
413-416) beskriver att bekréftelsebarheten kan cka genom att fler personer far ta del av arbetet.
En brist gallande bekréftelsebarheten ar att forfattarna inte tidigare genomfort litteraturstudier i

denna omfattning och déarmed kan det finnas osakerheter.

Artiklarna som valdes ut till litteraturstudien hade genomforts i flera olika lander pa flera olika
kontinenter, vilket kan 6ka dverforbarheten. Svarigheter med éverforbarheten kan vara att det
finns stora kulturella skillnader mellan de lander dér de olika studierna genomférdes. Aven
sjukvardsystemet kan skilja sig stort mellan landerna vilket gor det svart att generalisera
resultatet. En brist som paverkar 6verforbarheten ar att antalet artiklar endast ar 12 stycken och

antalet deltagare i studierna inte ar stort. Det kan aven vara svart att generalisera eftersom
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personerna i de ingaende artiklarna, vardar i olika stor grad vilket kan paverka upplevelsen.
Forfattarna har gatt igenom resultatet flertalet gang och gatt tillbaka till originaltexten for att
forsakra sig om att resultatet ar en spegling av artiklarna. Martensson och Fridlund (2017, s.
430-434) beskriver att 6verforbarheten paverkas av hur tydligt resultatet beskrivs och hur vél de

andra trovardighet, palitlighet och bekréftelsebarhet uppnatts.

Slutsats

Studien visade att anhdriga som lever tillsammans med en person som har Alzheimers sjukdom
upplever att de vill ta vara pa tiden tillsammans samtidigt som de upplevde vardandet som
pafrestande, begransande och ensamt. Anhdriga till personer med Alzheimers sjukdom upplevde
att de behdvde asidosétta sina egna liv for att kunna varda personen med Alzheimers. Under hela
sjukdomens forlopp upplevde anhdriga att de saknade hjélp och stdd i situationen. Det finns ett
behov att 6ka kunskapen om Alzheimers sjukdomen for de anhdriga. Teorin om lidande kan
hjélpa sjukskoterskor att forsta hur anhoriga upplever forlusten av den sjuka personen, genom en
djupare forstaelse om den anhdrigas lidande kan sjukskdterskan lattare bemata och hantera
lidandet hos anhdriga. Anhdriga till personer med Alzheimers upplevde att ovissheten for
framtiden kandes svar. Darfor ar det viktigt att som sjukskoterska stotta och véagleda anhériga
genom hela sjukdomsforloppet. Forfattarna anser att det kravs fortsatt forskning om hur
anhoriga paverkas av att personen insjuknar i Alzheimers sjukdom. Forskningen bor fokuseras
pa hur anhorigas halsa paverkas, vilka skyddsfaktorer som ar viktiga och vilka riskfaktorer som
kan leda till att anhdriga drabbas av ohalsa. Det kan bidra till en ckad forstaelse for hur

sjukskoterskan kan jobba forebyggande med ratt stodinsatser.

Forfattarnas bidrag

Litteraturstudien genomfordes av tva forfattare som gemensamt har bearbetat samtliga delar i
arbetet under tidens gang. Forfattarna har jobbat pa arbetet fran olika hall i ett gemensamt
dokument, vilket har mojliggjort att forfattarna har kunnat skriva arbetet tillsammans utan fysisk
kontakt. Forfattarna genomférde sokningarna i varsin databas, darefter har 6vriga moment i

litteraturstudien bearbetats gemensamt av forfattarna.
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