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Alzheimers sjukdom &r en neurodegenerativ sjukdom som drabbar
individen med sakta smygande symtom och paverkar det kognitiva,
framforallt minnet. Diagnosen gor att personen ofta inte kan klara av
vardagen, vilket innebar ett stort ansvar for narstaende.
Sjukskoterskans uppgift ar att ge stod till bade anhdriga och

narstaende.

Att beskriva narstaendes upplevelser av att varda en anhorig med

Alzheimers sjukdom.

Metoden var en kvalitativ litteraturéversikt som &r baserad pa nio
vetenskapliga artiklar som ar hamtade fran PubMed och Cinahl

Complete.

Analysen resulterades i fyra huvudfynd: Narstaende erfarenheter av
att ta hand om den sjuke, vilket visade att en del saknade
erfarenheter och att det var en stor pafrestning att ta hand om den
sjuke. Svarigheter att kunna balansera sin vardag, vilket visade att
narstaende hade svart att balansera mellan det sociala livet och livet i
hemmet. Bristande kunskap, vilket visade stor brist pa kunskap att ta
hand om den anhdrige. Brist pa egen tid och aterhamtning, vilket
visade att narstaende inte fick tid for aterhamtning vilket gav

negativa effekter pa narstaendes halsa.

Narstaende som vardar en person med Alzheimers sjukdom drabbas
av bade psykisk och fysisk belastning. Ett multiprofessionellt team
som kan stodja och 6ka kunskapen hos narstaende kan minska

negativa upplevelser och ge trygghet i vardandet.

Alzheimer, anhoriga, narstaende, upplevelser
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Method:
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Summary:

Keywords:

Alzheimer is a disease that affects cognitively. People with Alzheimer's
have difficulties with communication, taking in information and their
daily routines. This in turn, leads to the person needing support in their

daily life.

The aim was to describe loved one's experiences of caring for a relative

with Alzheimer's disease.

This was a qualitative literature review based on nine scientific articles

retrieved from the databases PubMed and Cinahl Complete.

The analysis resulted in four themes: Experiences of care-taking of the
sick one showing that relatives do not have experiences which caused
stress. Difficulties to balance their daily life, showing that relatives found
it difficult to balance between their social life and the care for their loved
one. Lack of knowledge resulting in difficulties in caring for their loved
one. Lack of own time and recovery resulting in no time to recover, which
in turn caused negative health effects. Others, on the other hand, described

a sense of purpose in caring for the relative.

Individuals who care for a relative with Alzheimer’s disease have strong
feelings and need a lot of support from different professions and society.
Knowledge, communication and trust can create a better quality of life for

relatives caring for a loved one.

Alzheimer disease, experience, loved ones, relatives
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INLEDNING

Kognitiv svikt ar en folksjukdom som ¢kar med stigande alder dar personer med Alzheimer &r
vanligt férekommande. De vanligaste symtomen som manniskor drabbas av ar
minnessvarigheter. Nar manniskor drabbas av minnessvarigheter blir kommunikationen ett
stort problem da det paverkar personens vardagliga liv. Det ar viktigt att sjukskdéterskan
hjalper dessa personers narstdende med omvardnadsatgarder for att framja livskvalitet,
valbefinnande och halsa. Som blivande sjukské&terskor vill vi veta mer om nérstaendes
upplevelser nar de tar hand om en anh6rig som lider av Alzheimers sjukdom. | var utbildning
markte vi att narstdende drabbades valdigt hart nar deras anhoriga insjuknade i Alzheimers
sjukdom. Som man brukar séga dr Alzheimers sjukdom “anhoérigas sjukdom®. Detta vickte
fragor hos forfattarna och intresse kring vilka upplevelser néarstaende beskriver nar deras

anhorige drabbats av Alzheimers sjukdom.

BAKGRUND

Alzheimer sjukdom

Alzheimers sjukdom &r ett samlingsbegrepp for sjukdomar som drabbar hjarnan (Basun,
2013). Diagnoserna sétts beroende pa vilken del av hjarnan som sjukdomen drabbar. Kognitiv
svikt delas in i tre olika kategorier och det &r primdr neurodegenerativ, sekundar och vaskulér
svikt. Den vanligaste sjukdomen &r primar neurodegenerativ demenssjukdom. | en studie
beskriver Ginesi m.fl., (2015) att kognitiv svikt forsdmrar det psykiska hélsan och dess
formagor. Namnet Alzheimers sjukdom kommer efter Alois Alzheimer som forsta gangen
beskrev definitionen av sjukdomen (Basun, 2013). Det borjade med att Alois Alzheimer
jobbade pa ett mentalsjukhus i Frankfurt. Pa sjukhuset lade Alois markte till olika symptom
som gjorde att patienterna forsamras. Nar en patient avlidit obducerade de hennes hjarna och
da upptacktes sjukdomen och diagnosen namngavs efter Alois efternamn det vill saga

Alzheimer.

Sjukdomsprocessen ar individuell men det finns manga symtom som kan tyda pa sjukdomen.

Alzheimer ar en neurodegenerativ sjukdom som drabbar individen sakta med smygande



symtom och paverkar framférallt minnet (Marcusson m.fl., 2011). Personen som drabbas

tappar formagan att kunna lara sig nya saker och det blir svart att ta in information.

Under forsta fasen patraffas svarigheter som t.ex. att personen inte kan skota matlagning,
inkop eller dagliga aktiviteter. Den sekundéra fasen &r att minnet blir samre och beteendet blir
ett problem (Martin de Araujo m.fl., 2017). Kommunikationssvarigheterna blir varre och
motoriken blir saimre vilket kan leda till darrningar. I den sista fasen maste personen fa hjalp
av en narstaende eller vardare for att klara det dagliga livet. Att kunna handla, skéta hygien

eller att kunna &ta dr inte en sjélvklarhet.

Svenskt demenscentrum (2020) skriver att i véarlden har 47 miljoner méanniskor drabbats av
Alzheimer och i Sverige berdknas 130 000 — 150 000 personer ha sjukdomen.
Samhallskostnaderna relaterat till sjukdomen berédknas i Sverige vara 62,9 miljarder kr som
fordelas i olika insatser. | dagsléget finns inte mediciner som hindrar bakomliggande orsaker
till sjukdomen. Men forskningen forsoker hitta behandling for kognitiv svikt for att kunna

motarbeta sjukdomsprocessen.

Utredningen vid kognitiv svikt gors i primarvarden (Vardguiden, 2020). Personalen utgar fran
intervjuer, anamnes, aktivitetsformaga, bedomning av fysisk och psykiskt status,
datortomografi, lakemedelsgenomgang och provtagning. For att kunna sétta en diagnos skall
personen ha haft minnesproblem under minst 6 manader. Innan personen far sin diagnos och

paborjar sin behandling skall varden utesluta andra orsaker till kognitiv svikt.

Vid Alzheimers sjukdom kan olika lakemedelsbehandlingar erbjudas patienten, sa kallade
demenslakemedel. Lakemedel mot kognitiv svikt kan variera beroende pa vilken typ av
kognitiv svikt personen har (Vardguiden, 2020). Behandlingen kan paborjas i vilken alder
som helst och dven om patienten borjar sent kan det leda till positiva effekter. Exempel pa
lakemedel som anvands ar Donepezil vid mild till mattlig demens. Vid svar demens ges tva
kombinationsbehandlingar som innehaller tva lakemedel Donepezil och Memantin. For att fa
en bra effekt av lakemedel skall utvérdering goras inom 2—4 veckor efter insattandet av
behandlingen och korrigeringar goras vid behov. Regelbundna uppféljningar av patientens

lakemedel, funktionsférmaga, kognition och allmantillstand skall goras.

Vardguiden (2020) betonar att en trygg och saker omvardnad kan vara lika viktigt som

farmakologisk behandling. Viktiga komponenter i detta &r en personcentrerad vard och ett



multi-professionellt samarbete. Personcentrerad vard ar att omvardnaden skall utga ifran
patientens varderingar, upplevelse och livssituation d v s patientens behov (Wiklund &
Lindwall, 2012).

Personer med Alzheimer kan forandras sa till den grad att personen knappt blir igenkéand av
narstaende (Svenskt demenscentrum, 2020). Personligheten forandras vilket kan vara sa att de
blir aggressiva eller 6dmjuka och trevliga. Personen férlorar minnet, vilket kan skapa
forvirring i hens vardag. Omvardnadsbehovet blir alltmer storre vid sjukdomens utveckling
vilket leder till att narstaende maste ta mer ansvar i vardagen (Martin de Araujo m.fl., 2017).
Sjukskoterskans stod kan vara till hjalp for narstaende. Samarbete och kommunikation ar
viktiga byggstenar i omvardnaden. Kommunikation skapar tillit och trygghet eftersom
narstaende blir drabbade och en del far psykisk ohélsa. De vill oftast veta vad som hander i
processen och genom kommunikation mellan sjukskoterska och narstaende skapas trygghet
och fortroende (Martin de Araujo m.fl., 2017).

Narstaende

Narstaende kan innefatta sléktingar, nara van, sambo och barn. Enligt Socialstyrelsen (2019)
definieras narstaende som nagon den anhorige har en nara relation med. Narstaende kan oftast
ha starka kanslor nar de ser att sina ndra borjar bli samre. Anhdrig ndmns for det mesta i
Socialtjansten och det kan vara nagon fran din slakt medan narstaende anvands i halso- och
sjukvarden. Informella vardare har en stor roll for demenssjuka personer eftersom det ar
vanligt att personer med kognitiv svikt vardas hemma. De &r delaktiga i omvarden och viktigt
att de far det stéd som de behdver (Socialstyrelsen, 2019). Nar personer som har Alzheimers
sjukdom har narstaende vid sin sida sa upplever de battre livskvalité och valmaende
(Grafstrom, 2013).

Halso- och sjukvarden erbjuder narstaende information om sjukdomen och om dess symptom.
De kan &ven erbjuda psykosocialt stod (Vardguiden, 2020). Néarstaende kan fa stod via
hembesok av sjukskoterska dar de far hjalp att dela lakemedel och &ven fa utskrivning av
hjalpmedel. Socialstyrelsen (2019) skriver att halso- och sjukvarden kan hjalpa till med att
gora en bostadsanpassning vid behov. Personer som drabbats av Alzheimers sjukdom kan
ocksa fa minneshjalpmedel. Stod fran hemtjansten kan dven erbjudas da de kan hjalpa till med

omvardnaden och darmed underlatta narstaendes vardag. Daglig verksamhet &r dven ett



exempel pa stod som kan erbjudas personer med kognitiv svikt. Aven véxelvard kan erbjudas,
vilket innebér att personen far bo hemma ibland och ibland i ett sarskilt boende. Ett stod som
hélso- och sjukvarden och socialtjansten erbjuder &r att folja upp sjukdomsprocessen en gang
per ar. Om anhdriga behovt 1amna sitt arbete sa har de ratt till ersattning sdsom anhorigbidrag

eller hemvardsbidrag. Detta ansdks om genom Forsékringskassan (Socialstyrelsen, 2019).

Stodet for narstaende behdver vara individanpassat och kan innehalla traffpunkter dar den
narstaende traffar andra i liknande situation, psykosocialt stod och utbildning om sjukdomen
(Vardguiden, 2020). Tidigt stod ar viktigt for att underlatta for narstaende. Sjukskaoterskor bor
aven informera om att det finns olika patientféreningar som ger stod och information till
narstaende (Martin de Araujo m.fl., 2017).

Personer med kognitiv svikt drabbas oerhért mycket och det ser man genom att
personligheten forandras vilket kan vara sa att de blir aggressiva eller 6dmjuka och trevliga.
Det jobbiga kan vara att personen forlorar minnet, vilket kan skapa forvirring i hens vardag.
Om man forlorar minnet &r man standig orolig och forvirrad eftersom man inte vet riktigt vart
man befinner sig. Omvardnadsbehovet blir alltmer storre vid sjukdomens utveckling vilket
leder till att narstaende tar mer ansvar. Sjukskdterskans stod kan hjalpa och sjukskéterskan
behdver kunna samarbeta med narstaende och kunna kommunicera med nérstaende.
Kommunikation skapar tillit och trygghet eftersom narstaende blir drabbade och en del far
psykisk ohélsa. De vill oftast veta vad som hander i processen och det gor sa att det skapas

trygghet och fértroende (Svenskt demenscentrum, 2020).

Sjukskoterskans ansvar

Sjukskoterskans uppgift ar att utfora och végleda hélso- och sjukvarden (Florin, 2014). Det ar
ocksa viktigt att framja halsa och férebygga ohalsa. Det allra viktigaste &r att lara kdnna
patienten for att kunna ge basta omvardnaden. Forst da kan sjukskoterskan forsta hur de
tanker angaende halsa och ohélsa och deras livsvarld. Sjukskoterskor som vardar personer
med Alzheimers sjukdom maste ocksa inkludera narstaende i varden. Sjukskéterskan behover
lyssna aktivt, ge stdd och folja upp narstaendes behov. Nér sjukskéterskan staller 6ppna
fragor, har reflektioner och motiverande samtal kan man ge vard utifran den anhdriges vilja
och vard som passar anhoriga. Nar man traffar en anhorig skall man ha ett bra bemotande och

valkomna anhorige (Florin, 2014).
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Det ar viktigt att du som sjukskoterska gora varden for anhoriga meningsfullt for att anhoriga
kan ha kommunikationssvarigheter. Varden ska vara personcentrerad vard for att kunna ge
ratt behov till anhdrige. Som sjukskoterska har du ett stort ansvar nar det kommer till att
skapa trygghet, lugn, vardighet, delaktighet och lyhérd. Om anhdriga kanner trygghet da kan
anhoriga oppna sig och kan kanna sig bekvam. Trygghet betyder ocksa att den anhorige far
hjalp, stod och ké&nner sig skyddad. Vardighet innebér att man blir respekterad och delaktighet
innebar att man tar med narstdende och patienten i varden och de far information angaende
vardsituation. Miljon i varden spelar storst roll och det ska vara lugn och halsoframjande.
Sjukskaterskans roll ICN:s etiska kod &r att frdmja halsa och att man ska minska lidande. Man
skall &ven behandla patienterna lika véarda och enlighet med ménskliga rattigheter (Dahlberg
& Segersten, 2011).

En studie av Da Silvia Emiliano m.fl. (2017) belyser att sjukskoterskans ansvarsomrade ar att
identifiera ohalsa, risker, resurser och att belysa om patienten kan gora egenvard.
Sjukskaterskan skall kunna ge information pa ett vetenskapligt satt och det skall vara
anpassad till patienten. Man har ocksa ett ansvar att ha en god bemétande sa att patienten
ké&nner sig viktig och sedd. Svensk sjukskdterskeférening (2017) ndmner att sjukskoterskans
har ett arbete dar det frdmja hélsa och forebygga sjukdom och att man &r lyhord och

radgivare.

| borjan av Alzheimer sjukdom kan individen l6sa sina egna problem och de svarigheter som
forekommer i borjan pa sjukdomen. Men senare i sjukdomsprocessen maste stodinsatser ges
av samhallet som hjalper till med dagliga livet. Stddinsatser som man kan behdva ar
individuellt. Narstaende skall aven fa sitt stod nar de vardar en person med Alzheimer for att
avlasta de (Socialstyrelsen, 2016).

Inom halso-sjukvarden har sjukskoterskan en viktig roll for bade narstaende och individen
med Alzheimers sjukdom eftersom sjukskdterskan moter dessa i sitt arbete. En av de
viktigaste sakerna ar att sjukskoterskan skall bevara den anhdriges formagor genom att lata de

gora det de kan (Socialstyrelsen, 2016).

Nar sjukskoterskan traffar narstaende har de mojlighet att fa information som ar nodvandigt
som till exempel sjukdomsprocessen, diagnos, behandling samt stodinsatser/verksamheter

som narstaende kan fa till hjalp. Darefter kan man planera omvardnaden sa att narstaende och
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patienten ar delaktiga i omvardnaden (Moyle m.fl., 2011). Kommunikation ar en viktig del

nar man planerar omvardnaden for att skapa tillit mellan varandra (Ragneskog, 2011).

Sjukskoterskan ska strava efter att ge en god livskvalité beroende pa sjukdomens olika nivaer.
Personcentrerad vard ar ett bra exempel for en god vard & man har Alzheimers sjukdom.
Denna typ av vard anpassar utifran hens sarskilda behov. Man far ocksa majlighet att utfora
sin kultur och religion. Livsstil och livsberattelse &r en viktig roll i varden for personer med
demens. Att individen far hjalp med att bevara sin livsstil och vérderingar ar viktiga

omvardnadsaspekter (Mc Kinney m.fl., 2017).

Socialstyrelsen (2017) beskriver att en bra omvardnad bestar av ett multiprofessionellt team
dar de olika yrkeskategorierna kan bedéma individens vard och omsorgsbehov. Detta bidrar

till helhetsperspektiv och battre stodinsatser for individen.

PROBLEMFORMULERING

Alzheimers sjukdom &r en folksjukdom som drabbar ett stort antal individer varlden 6ver. |
Sverige berdknas 130 000 — 150 000 personer ha sjukdomen som ké&nnetecknas av kognitiv
svikt och personlighetsforandringar. | slutstadiet av sjukdomen behdver personen som
drabbats hjalp med att klara det dagliga livet. Sjukdomen skapar darmed ett stort lidande bade
for den som far diagnosen men ocksa for narstaende som far ta ett allt stérre ansvar under
sjukdomsforloppet. Sjukdomen medfor ocksa stora samhéllskostnader sa som mediciner for
att bromsa sjukdomens forlopp samt stodatgarder i hemmet samt véxelboende for att
underlatta for narstaende. Sjukskéterskan fyller en viktig funktion i varden av Alzheimers
sjukdom. Genom stdd och information kan sjukskdterskan bidra till en helhetssyn 6ver vilka
insatser som den sjuke och dess narstaende behover under sjukdomsférloppet. Med denna
litteraturoversikt laggs fokus pa narstaendes situation da man ofta glommer narstaendes roll

vid sjukdomen.

SYFTE

Syftet var att beskriva narstaendes upplevelser av att varda en anhérig med Alzheimers



12

sjukdom.

TEORETISK REFERENSRAM

Vald teoretisk utgangspunkt ar Callista Roy adaptionsmodell (Roy, 2009). Denna modell
forklarar hur individen anpassar sig till olika livshédndelser. Roy menar att en person behdver
anpassa sig till olika férandringar i sin stravan efter en god l6sning som upprétthaller i sin
miljo. Individen behdver ocksa anpassa sig for att sjukdomen forandrats och utvecklas
standigt. Detta galler d&ven narstaende som befinner sig i anhorigas narhet och miljé. Roy
(2009) namner att adaptionsmodellen kan forandra och hjélpa bade narstaende och anhériga
att kunna fa en bekvam miljé som de kan vara i. Férandringar sker nar allt gar fran att vara det
vanliga till att den anhdrige ar beroende av hjélp. Som nérstdende maste man kunna anpassa
sig i den forandringen som har skett och det maste den drabbade ocksa gora. Med hjalp av
radgivning, stod och andra olika insatser klarar anhériga av de forandringar som har skett hos
den drabbade. Denna teori valdes for att demens inte paverkar bara den anhorige utan ocksa
narstaende. Nar narstaende vardar utsatts de for forandringar och krav pa anpassningar.
Sjukskoterska har ocksa en viktig roll har och det ar att skapa en trygg miljo for anhériga och
narstaende (Wiklund & Lindwall, 2012).

Roys teori (2009) innebér att individen har en formaga att anpassa till forandring nar det
géller den inre och yttre miljon. Roy forklarar begreppet miljé som omstandigheter,
forhallande, individens utveckling och beteende. Roy beskriver att manniskan bestar av fyra
adaptiva funktioner. De fyra adaptiva funktionerna ar sjalvuppfattning, rollfunktion,
omsesidig beroende och fysiologiska behov. Den fysiologiska delen ar att ménniskan har
behov av att fa trygghet, vila, naring och fysisk aktivitet. Roy beskriver att man maste uppna
dessa behov for att na en fysiologisk integritet. Rollfunktioner handlar om att ménniskan far
en forstaelse for sin roll i samhéllet eller till andra individer. Det kan ocksa vara
forvantningarna som samhallet har utifran rollerna och hur man skall agera utifran sin
rollfunktion, vilket leder till att man anpassar sig. Men det kan ocksa ske hinder som gor sa att
man inte har mojlighet att kunna uppna sin roll. Sjalvuppfattning &r att individen kan kanna
mening, syfte och balans i olika tillstdnd. Det kan man hitta genom psyket och aven andligt.
Omsesidigt 4r en viktig del dar man ger och far tillbaka. Nagra exempel kan vara kunskap,

tid, kérlek och erfarenhet.
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Roy (2009) beskriver hdlsa som en status och utveckling till att kunna vara en hel person. Det
innebar att man maste uppleva halsa nar det kommer till fysiskt, psykiskt och socialt for att
kunna vara en hel person med hélsa. En annan faktor som ar viktigt for hélsa och hur

individen upplever sitt dagliga liv & samspelet mellan manniskor och miljon.

Roy (2009) beskriver att samhorighet alltsa det sociala har en véldigt stor betydelse i
anhoriges liv. Teorin podngterar att nara relationer kédnnetecknas av respekt, kérlek, omsorg
och att man ser ett vérde i det man gor. Forandringar som sker hos den anhorige paverkar
ocksa narstaende. Roy beskriver att det &r viktigt att man som narstaende hittar en balans i sin
livssituation for att kunna hantera situationen. Att hitta balans och mening &r viktigt nar man
vardar en anhorig med Alzheimer. Forfattarna i denna litteraturéversikt anvander Roys teori
(2009) for att i resultatdiskussionen fordjupa hur det ar som narstaende att kunna leva med en

anhorig som har Alzheimer sjukdom.

METOD

I metoden anvandes en litteraturdversikt som beskrivs av Friberg (2017). Metoden mojliggor
att inhamta kunskap inom ett specifikt omrade, i detta fall att vara narstaende till en person

som drabbats av Alzheimers sjukdom.

DATINSAMLING

Under datainsamlingen anvandes tva olika databaser, Cinahl complete och PubMed. Cinahl
complete innehaller vardvetenskapliga artiklar och PubMed artiklar som handlar om
vardvetenskap och medicin (Ostlundh, 2017). Dessa anvéndes for att hitta vardvetenskapliga
artiklar som var i fulltext publicerade mellan aren 2012 och 2018. For att hitta relevanta
artiklar anvande forfattarna &mnesordlistor i databaserna, Cinahl headings (MH) i Cinahl
Complete samt MeSH i PubMed (Friberg, 2017). Fran borjan gjordes test-sokningar pa olika
termer och ord som senare kunde anvéndas for att hitta artiklar. S6korden som anvéndes i
denna litteraturdversikt var: Caregiver, Alizheimer’s Disease, Attitude och Quality of life och
Family som ar &mnesord. Fritext som vi anvande var Experience. Efter det soktes
begransningar som gav en sndvare sokning, vilket var “Peer Review” som betyder att
artiklarna var vetenskapligt granskade (Friberg, 2017). Forfattarna lade dven en begransning

pa alder for deltagarna som var >65 ar samt att artiklarna skulle vara skrivna pa engelska.
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Genom att anvéanda sig av boolesk sokteknik, d v.s AND och OR, kunde forfattarna fa med

alla amnesord och fri text i sokstrangarna (Ostlundh, 2017). Se Bilaga 1 for utférda sokningar.

Enligt Friberg (2017) &r urvalet viktigt for att kunna besvara oversiktens syfte. Urvalet
gjordes genom att forfattarna forst tillsammans granskade rubrikerna pa artiklarna darefter
sammanfattningarna. De artiklar som verkade relatera till denna litteraturgversikts syfte lastes
i fulltext tillsammans av forfattarna. | enlighet med Friberg (2017) gjordes en kvalitetsanalys
for att veta ifall artikeln kunde anvandas. Foljande fragor anvéandes i kvalitetsanalysen: Var
syftet tydligt beskrivet? Fick man en bra forstaelse for resultatets innebord? Var metoden bra

beskrivet? Forfattarna gick igenom artiklarna noggrant. Se Bilaga 2 for valda artiklar.

DATAANALYS

FOr att analysera och bearbeta artiklarna anvéandes Fribergs (2017) forslag till analys som
innefattar fem steg. | forsta steget skrev forfattarna ut samtliga artiklar i fulltext. Darefter gick
forfattarna enskilt igenom artiklarna noggrant, for att fa en forstaelse om resultatet. Studiernas
resultat sammanfattades gemensamt. | det andra steget anvandes fargmarkeringar for att
kunna skilja mellan likheter och skillnader i resultaten. | det tredje steget sammanfordes
liknande resultat i olika kategorier. Steg fyra i analys-processen var att skapa huvudteman
baserat pa likheter i studiernas resultat. | det femte steget gick forfattarna fran delar av
resultaten till en helhet av hela dversikten (Friberg, 2012). Under analysprocessen anvéndes
mindmapping da forfattarna skrev upp tankar som uppkom under analysen. Dessa gav senare

en béttre forstaelse for varje artikels budskap.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

I en litteraturdversikt ska vissa etiska riktlinjer foljas i de vetenskapliga artiklarna (Codex, 2020).
Forfattarna till denna dversikt har valt artiklar med omsorg och varit noga att de inte feltolkat
resultaten. Forfattarna har ocksa undvikit egna asikter vid urval och analysprocess. Nar manniskor
ar med i olika forskningsstudier sa maste forskningsetiken ges plats for att kunna skydda

manniskorna som deltar (Sandman & Kjellstrém, 2013).
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RESULTAT

Analysen resulterade i fyra teman: Narstaendes erfarenheter av att ta hand den sjuke,
Svarigheter att kunna balansera sin vardag, Bristande kunskap samt Brist pa egentid och

aterhamtning

Narstdendes erfarenheter av att ta hand om den sjuke

Har beskriver narstaende som vardar anhériga med Alzheimer sjukdom sina upplevelser. De
flesta narstaende upplever kanslor av frustration (Cheng m.fl., 2016; Dai m.fl., 2015; Esandi
m.fl., 2017; Ford m.fl., 2013; Navab m.fl., 2012).

Enligt Cheng m.fl. (2016) kan bel6ningarna som narstaende kanner kan vara fran det
kognitiva, beteendemassiga eller emotionella. De narstaende som tar hand om anhoriga visar
flertalet positiva effekter eller konsekvenser bland annat ser man hur dem nérstaende har ett
starkt och positivt engagemang och ansvarskansla for sin vardarroll. De visar dven pa
formagan att klara av sitt uppdrag och att de har fardigheter att kunna ta hand om sina
anhoriga (Cheng m.fl., 2016). Narstaende har ocksa visat ett enormt tdlamod och hdg
toleransniva (Cheng m.fl., 2016; Ford m.fl., 2013; Harris m.fl., 2011) Studier visar aven att de
narstaende kéande att storre intresse och behov av att lara sig om sjukdomen for att kunna ta
hand om sina anhdriga som &r Alzheimersjuka. Mer kunskap om sjukdomen gjorde att dessa
anhoriga battre kunde hantera och handskas med de negativa upplevelser som de far méta
(Cheng m.fl., 2016; Ford m.fl., 2013; Lévenmark m.fl., 2018; Navab m.fl., 2012). Nérstdende
till alzheimersjuka kan enklare glomma, forlata och se framat nar beteenden eskalerat eller till
exempel varit utatagerande eller annat beteende som kan uppfattas som negativt och sarande
(Cheng m.fl., 2016; Lévenmark m.fl., 2018; Navab m.fl., 2012). Cheng m.fl. (2016) lyfter
fram att en bra strategi som narstaende anvant sig av var att skapa en god relation med den
alzheimersjuka for att kunna hjalpa den sjuka men ocksa dven for sin egen skull, att kdnna att
man ar till nytta for den sjuke. Nérstaende har en stérre acceptans éver situationen och hur de
ska handskas med anhdriga som har en Alzheimer diagnos eftersom de &r vana och foljer sin
kultur. Kulturen underlattar varden fran den narstaende eftersom tankesatt som kommer med
kulturen inger en ansvarskansla och vard av karlek, vilket ger en positiv relation och
vardomhéandertagande (Cheng m.fl., 2016; Dai m.fl., 2015).
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Det ar vanligt forekommande hos partners till Alzheimerssjuka att ha somnsvarigheter,
depression och angest (Navab m.fl., 2012; Skaalvik m.fl., 2016; Vellone m.fl., 2012;). I en
studie sa visas det att dessa anhdriga som vardar narstaende var tvungna att dndra sin vardag
och hitta olika satt for att kunna fa tillbaka sin sjalvkansla. De blev medvetna om hur stor
paverkan livsomstallningen andrat deras liv och maktlosheten kanns 6vervéldigande. De
anhoriga kande att allt de gick igenom paverkat deras liv i stort (Skaalvik m.fl., 2014). Vissa
narstaende kunde inte 6ppna upp sig och vara sig sjélva. De kande en press att spela en roll
som vardare, att vara nagon annan. (Lévenmark m,fl., 2018; Skaalvik m.fl., 2014).
Narstaende kande sig dven tvungna att acceptera situationen de befinner sig i och med dessa
kanslor som beskrivits ovan far de en kansla av att ens essens, ens narvaro och livs uppdrag
blir att bara enbart varda sin anhorige. Konsekvenserna av dessa kanslor, svarigheter och
dilemman som narstaende moéter ar bland annat en kansla av maktloshet och att tappa bort sig

sjalv (Lovenmark m.fl., 2014).

Upplevelser och erfarenheter kring att varda en anhorig paverkas utifran kulturella orsaker.
De flesta narstdende som vardar sina anhoriga i hemmet anser att det &r fel att inte varda sina
anhoriga (Dai m.fl., 2015; Esandi m.fl., 2018; Harris m.fl., 2011; Lovenmark m.fl., 2018). De
upplever att de 6verger den anhorige ifall de inte skulle varda denna, men ocksa en
skuldkansla av att de inte borde tycka att det ar belastande att varda. Detta eftersom ofta &r det
flera familjemedlemmar som ké&nner en skyldighet att ta hand om sin anhdriga, och att bérdan
darmed bor bli mindre. Kultur och traditionell avgér mycket i méanniskors vardagliga liv (Dai
m.fl., 2015).

Svarigheter att kunna balansera i sin egna vardag

Manga upplevde frustration pa grund av forandringar i livet och att balansera de roller som
uppkommit i och med sjukdomen. Manga narstaende beskriver att de far handskas med
manga problem samtidigt och att de kanner att det blir for mycket (Dai m.fl., 2015; Esandi
m.fl., 2018; Harris m.fl., 2011; Lovenmark m.fl., 2018). Nar de ser att deras anhoriga
forsamrats kanner de sig hjalplésa och ensamma. Det blir svart att se ett slut pa vardandet
vilket paverkar den egna livskvalitén. Manga aspekter i vardagslivet forandras for de

narstaende och de kan inte gora nagot at saken utan bara acceptera (Harris m.fl., 2011).

Vellone m.fl. (2012) beskriver i sin studie om olika faser en familjemedlem upplever i

sjukdomsforloppet. Narstaende beskriver handelseforloppet pa sjukdomsforloppet fran
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personlighetsforandringar till diagnos och darefter omvardnaden av den sjuka. Varje fas
innebar nya kanslor och tankar att processa och beméta (Vellone m.fl., 2012). Det beskrivs
hur familjemedlemmen i forsta fasen upptécker personlighetsférandringar hos den
sjukdomsdrabbade, forandringarna kan te sig pa olika sétt och gora att den narstaende
forvirrad da hen inte forstar varifran det nya beteendet kommer. De nérstaende beskriver
hoppl6shet, svarigheter och besvéar med att handskas med den sjukas konstanta upprepningar
och vandringsbeteende eftersom utvecklingen skedde snabbt och évervéldigande (Dai m.fl.,
2015; Esandi m.fl., 2018; Harris m.fl., 2011; Lévenmark m.fl., 2018; Vellone m.fl., 2012).

Manga narstaende andrade sin livsstil bland annat genom att sluta aktiviteter och vanor
eftersom den nya livssituationen var tidskrdvande och de kande sig pressade till att &ndra sin
livsstil for att kunna hantera sin nya livssituation (Dai m.fl., 2015; Esandi m.fl., 2018; Ford
m.fl., 2013; Harris m.fl., 2011; Lévenmark m.fl., 2018; Skaalvik m.fl., 2016). Néarstaende
beskriver att det sociala livet, arbetslivet och familjelivet paverkas av sjukdomen (Dai m.fl.,
2015; Esandi m.fl., 2018; Ford m.fl., 2013; Harris m.fl., 2011; Lovenmark m.fl, 2018;
Skaalvik m.fl., 2016). Néarstaende beskriver det som att ta hand om sitt eget barn. De blev
utmattade och tvungna att [amna sina jobb. K&nslan av att vara ensam i att ta hand om sin
anhorig upplevdes av manga som att de blev isolerade fran omvarlden och sin omgivning.
Manga berattar om en 6nska att allt maste fa ett slut och narstaende beskriver ocksa
sjalvmordstankar (Vellone m.fl., 2012). Nar anhériga blev aggressiva kunde nérstaende ocksa
bli arga och samtidigt fa daligt samvete och skuldbelagga sig sjélva, vilket skapar behov av att

bearbeta dessa kanslor i det nya livet.

Bristande kunskap

Bristande kunskap &r en faktor manga narstaendevardare lyfter fram. De beskriver att de hade
en dalig kunskap och forstaelse om Alzheimers sjukdom (Cheng m.fl., 2016; Dai m.fl., 2015;
Esandi m.fl., 2018; Ford m.fl., 2013; Harris m.fl., 2011; Lévenmark m.fl., 2018: Navab m.fl.,
2011; Skaalvik m.fl., 2016). Allt var nytt och de hade inget stod eller ndgon som kunde
forklara sjukdomen. Manga beskriver att med kunskap sa blev uppdraget enklare och gav
mindre stress (Navab m.fl., 2012). | Esandi m.fl. (2018) studie berattade narstaende att de inte
visste vad vardandet innebar, vilket ledde till osakerhet om huruvida de skulle kunna utfora
arbetet eller inte. De upplevde dven att de inte hade tillrackligt med kunskap om sjukdomen
och vad man som narstaende forvéntas att gora. Manga frustrationer uppkom pa grund av

brist pa kunskap eftersom de inte forstod sjukdomsforloppet (Dai m.fl., 2015; Esandi m.fl.,
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2018; Ford m.fl., 2013; Skaalvik m.fl., 2016). Cheng m.fl. (2016) beskriver att nar narstaende
hade kunskap om Alzheimer sjukdomen gjorde det att vardandet blev enklare. Kunskap
gjorde att de narstaende forvantade sig hur sjukdomen skulle utvecklas och vilka stadier den
anhorige skulle hamna i. Kunskap gjorde ocksa att narstaende kunde ha stérre forstaelse 6ver
den anhoriges beteende. Bristen pa forstaelse grundas i okunskap fran omgivning om
sjukdomen och den sjukes personlighetsforandringar, samt okunskap i samhéllet om hur
narstaendes liv har paverkats pa grund av sjukdomen. Néarstaende beskrev att samhéllet kunde

ha gjort mer och de upplevde en kénsla av 6vergivenhet.

Brist pa egen tid och aterhamtning

Narstaende tyckte att det skapade frustration nar de inte fick sin egen tid. Om de val fick egen
tid kande de skuld for att ha lamnat den sjuke sjalv (Esandi m.fl., 2018; Ford m.fl., 2013;
Harris m.fl., 2013). Vissa narstaende beskrev att de hade barn eller barnbarn som kunde
avlasta dem. Det uppskattades mycket och de kande ocksa att det i och med detta fick stod.
Esandi m.fl. (2018) beskriver att ha egen tid upplevs som viktigt av de narstaende da det
hjalper bade det fysiska och psykiska maendet. Brist pa egen tid var ndgot som narstaende
upplevde vara ett halsoproblem. Narstaende upplevde press fran omgivningen pa grund av en
oro kring démande &sikter och tankar om ens vérd. Asikter om att man har misslyckats och att
man bedomer den sjuke eller den narstaende utan att egentligen ha kunskap om situationen.
Narstaende upplevde att de var isolerade och ensamma i stodet och &ven att det fanns en brist
pa socialt samt emotionellt stod (Esandi m.fl., 2018; Harris m.fl., 2011; Lévenmark m.fl.,
2018). Manga néarstaende upplevde vid sociala situationer kommentarer och samtal som inte
var givande och ibland rent démande. Detta fick till foljd att narstaende undvek sadana
sammankomster. | studien Esandi m.fl. (2018) visade resultatet att narstaende inte hade egen
tid vilket ocksa beskriva av Ford m.fl. (2013). Det visade sig att manga familjer arbetade hart
for att kunna orka ha energi att varda den anhorige och fa egen tid. Vissa narstaende ansag att

det skapade en borda och att de kande att det var svart att kunna hitta balans i livet.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Artiklar ar hamtade fran tva olika databaser, Cinahl complete och PubMed. Dessa tva
innehaller vardvetenskapliga artiklar och medicinska artiklar (Henricson &Billhult, 2012).
Cinahl complete och Pubmed &r en av de storsta databaser inom medicin och vardvetenskap.
Nér forfattarna sokte artiklar anvandes ej “fulltext” i sokningarna da det kan avgransa
resultatet. Forfattare anvéande sig endast utav artiklar som var peer reviewed det vill sdga de
var vetenskapligt granskade samt publicerade i vetenskapliga tidskrifter (Henricson &
Billhult, 2012). Detta innebdr att forfattarna endast valt artiklar som &r vetenskapligt
granskade och det gor att litteraturdversikten ar trovardig och uppnar kvalitetsvillkor (Friberg,
2017). Aldersgruppen var 65 ar eller aldre eftersom det blir enklare att hitta relevanta artiklar

som svarade pa syftet.

Litteraturéversikten handlade om narstaende upplevelser. Forfattarna anvande sig utav
kvalitativa studier dar narstaendes upplevelser forklaras djupare. Artiklarna som anvandes i
denna litteraturGversikt svar skrivna pa engelska. Det innebar att artiklarna behévdes
oversattas till svenska vilket var tidskravande. En annan sak &r ocksa att man far mer artiklar
som kan vara relevanta for att de flesta vetenskapliga artiklar &r skrivna pa engelska. En
svaghet var att det kunde ske en feltolkning eftersom forfattaren inte har engelska som
modersmal. For att motverka detta fick forfattarna lasa och dversatta artiklarna genom att
anvanda sig av ordbok. Detta gjordes for att det inte skulle bli fel och resultat misstolkas
(Henricson & Billhult, 2012).

Vart samarbete har 6verlag fungerat bra. Vi laste artiklarna tillsammans och hjélptes at att
oversatta artiklarna eftersom de var pa engelska. For att underlatta sa bestamde vi att var och
en kunde lasa och analysera pa 5 artiklar. Under varje rubrik skrev vi tillsammans for att
kunna delta i varje moment av examensarbetet. Dels for att kunna se texten fran tva olika
perspektiv och da dven ge varandra aterkoppling och forbattra arbetet. En stor fordel &r att vi

ar grannar och da ar det enklare att ses och arbeta ihop vilket 6kade motivationen.
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Resultatdiskussion

Utifran resultatet diskuterar vi tre olika teman som har tagits upp i litteraturdversikten. Detta
stdds av forskningar som tidigare gjorts. Roys adaptionsmodell anvénds som teoretisk
referensram och anvands i resultatdiskussionen. De teman som diskuteras nedan &ar

Néarstaendestod, Paverkan pa den egna hélsan samt Férandringar i vardagen.

Utifran litteraturéversikten kom det fram att narstaende upplevde att de kande forvirring om
anhorigas beteendeforandringar. Narstaende upplevde att de gick igenom mycket. | resultatet
framkom det att narstaende kande en borda dver att ta hand om den anhérige med Alzheimer
sjukdom och att de upplevde svarigheter nar det kom till vardandet. Det var dven svart for
narstaende att kunna hitta egen tid. Det framkom dven i resultatet att vissa varit tvungna att ta
hand om sina anhoriga med Alzheimer sjukdom pa grund av kulturella skal och att det varit
anstrangande. Vi anser att battre information till narstaende om sjukdomen skulle gora en
forbattring for narstdende. Nar narstaende vardar sina anhoriga forandras miljon for
narstaende. Narstaende behover anpassa sig hela tiden efter dessa forandringar (Roy, 2009).
Att kunna adaptera sig kan var valdigt svart for narstaende fran att vara narstaende till att
verkligen ta en vardarroll. Hur man anpassar sig utifran forandringar ar individuellt. Nar
narstaende har kunskap om sjukdomen som den anhériga har underlattar det for narstaende att
kunna klara av de utmaningar de traffar pa (Gustin & Lindwall, 2012). Néarstaendes roll har en
betydelse for varden av den anhdrige men fyller ocksa en funktion for den néarstaende da det

ger mening (Dahlberg & Segesten, 2011).

Det finns fyra anpassningsprocesser man gar igenom nar saker forandras i livet. Dessa fyra ar
sjalvbild, fysiska behov, émsesidigt beroende och rollfunktion. N&r det kommer till sjalvbild
handlar det om hur manniskan ser sig sjalv, utifran sina egna asikter. Fysiska behov innebér
det kroppen &r behov av som nutrition, elimination och vila. Omsesidigt beroende innebér att
manniskan &r beroende av att ha kérlek, ge karlek och &ven respekt. Rollfunktion handlar om

vilken roll en person har kanske i ett samhalle eller i en grupp (Roy, 2009).
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Narstaendestod

I den har litteraturversikten framkom det att narstaende inte fick det stédet som de behovt.
Narstaende gick igenom svarigheter nar det kom till att varda en anhorig med Alzheimer
sjukdom genom att vissa inte forstar varfor den anhorige betedde pa ett sétt och att de kande
att det vara en belastning. Men de fick inte den kunskapen som behévdes for att kunna varda
sin anhorige med diagnosen Alzheimer. En studie av Ar m.fl. (2017) visade det sig att
narstaende gick igenom manga saker under den tid som de tog hand om sin anhérige. Vissa
narstaende kande aven skuldkanslor, att det var deras fel varfor den anhorige fatt sjukdomen.
Enligt Roy (2009) innebdr 6msesidigt beroende att ménniskan &r beroende av att ha kérlek, ge
karlek och dven respekt. Nar det kommer till det msesidiga beroendet fokuserar man pa
stodet och den respekt som man far. Om varden kunde se till att alla narstaende som tar hand
sina nara far vara med i en stodgrupp som de kan traffa over tid. Vi anser att stodgrupp skulle
vara ett stod som skulle behévas for de som tar hand om sina anhoriga med Alzheimer

sjukdom.

I den hér litteraturdversikten resultat framkom det att vissa narstaende uttryckte att de kéande
chock, sorg och att de saknade relationen de hade innan med den anhérige. Narstaende som
var soner eller déttrar namnde aven att de upplevde att det stod de tidigare haft fran sin
foralder inte fanns kvar som hade innan sjukdomen. De kénde att de blev foréldrar till sina
foraldrar istéllet och att de tog Over foraldrarollen. Har ser man att rollen man hade innan
forandras efter sjukdomen och att man far ett stérre ansvar an man hade innan. | Roys
adaptionsmodell (2009) ingar det rollfunktion som handlar om vilken roll en person har
kanske i ett samhélle eller i en grupp. | en studie av Ar m.fl. (2017) kénde narstaende en stor

sorg Over att de sag sina foraldrar som barn och att de behover dvervakas hela tiden.

I litteraturdversiktens resultat visade det sig att vissa kénde sig ensamma for att de inte kunnat
prata med sina foraldrar som forut och fraga om stod. Vissa av deltagarna tog dven upp att de
larde kénna sina foraldrar efter sjukdomen. | resultatet beskrivs ocksa att religion kan vara ett
satt att kunna klara av livet och kunna ha en bra livskvalité. Narstaende i Ar m.fl. (2017)
studie beskriver att med hjalp av gudsfruktan och att man soker hjalp fran gud blir allt
enklare. Detta visar att man som sjukskoterska behdver ha kunskap om kultur och religion for
att kunna ha forstaelse for narstaendes motiv for att de tar hand om anhdriga med Alzheimer

och vilket stod de behdver.
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Socialstyrelsen (2019) namner att stodinsatser finns tillgangliga for att kunna forbattra
manniskors livskvalitet. Att varda en anhorig gar man igenom mycket och déarfoér behovs

narstaendestod for att kunna klara av detta arbete.

Ju mer narstaende hade ansvar och kande en belastning av att varda sin anhorige blev
livskvaliteten samre. Alzheimer sjukdomen éndrar bade det psykiska och dven beteendet hos
den sjuke. Vilket leder till att narstaende far fler ansvarsomraden. | studien av Dawood m.fl.,
(2013) framkom att man skulle kunna ha ett familjestod for att ge narstaende stod i sitt
psykologiska valbefinnande. Nérstaende behdver fa kunskap, radgivning och skapa
ledningsstrategier sa att deras livskvalitet forbattras. Som blivande sjukskoterskor ar det
valdigt viktigt att man respekterar och forsoker skapa en bra vardrelation. Om man skapar en
bra relation mellan narstaende och anhdriga kan man arbeta enligt personcentrerat vard
(Wiklund & Lindwall, 2012).

Paverkan pa den egna halsan

| denna litteraturoversikts resultat visade det sig att narstaende kénde att det paverkade dem
valdigt mycket pa grund av att de inte fick det stod som de behévde. Det paverkade dem bade
psykiskt och fysiskt. Narstaende kande att de fick somnsvarigheter, angest och depression av
att varda sina anhdriga. Resultatet visade dven att de kande en borda av att varda sina
anhoriga med Alzheimer sjukdomen. | resultatet framkom &ven att narstaende var oroliga dver
ekonomin, vem som skulle forsorja dem. Det framkom &ven att den sjuke var familjens
forsorjningskalla och att det skapade oro. Det visade sig dven att narstaende inte kunde ha ett

socialt liv och att de standigt behdvde vara hemma och ta hand om den sjuka.

| litteraturoversiktens resultat visade det sig att det som paverkade det fysiska var det harda
arbetet som narstaende fick ta ansvar for. Att de behovt gora allt. I en studie av Huang m.fl.
(2009) visade det sig att depressiva symptom var mer forekommande hos nérstaende som
vardar en anhdrig med Alzheimer an stroke och andra sjukdomar. Det visade sig att halsan
hos narstaende som tog hand om anhdriga med Alzheimers sjukdom var mycket samre. |
denna litteraturdversikten framkom det i resultatet att flera narstaende kéande att de hade

somnsvarigheter, angest och depression av att de ensamma tog hand om vardarrollen.



23

I den har litteraturéversikten framkom det att narstaendes sjalvkansla blev lagre pa grund av
att de tog hand om sina anhoériga med Alzheimer sjukdomen och att de fick sta ut med den
bordan som de kande. De fick dven sta ut med bordan att vara helt sjalva och ensamma.
Ibland kan narstaende sétta hoga krav pa sig sjalva vilket paverkar deras sjalvbild. Pa grund
av den anhoriges beteende kan narstaendes sjalvkansla bli lagre. Enligt Roys adaptionsmodell
(2009) &r sjalvbild en av de fyra modellerna som innebér hur man ser sig sjélv. En persons
sjalvbild kan paverkas utifran asikter och annat runt om. Det visade sig i denna
litteraturdversikt att vissa narstaende inte kunde vara sig sjélva och var tvungna att spela

nagon annan for att kunna varda den anhoriga. De kénde att det var valdigt tufft for dem.

I Yu m.fl. (2015) studie gjorde man en métning pa hur mycket borda narstaende fick utsta for
att kunna ta hand om en anhérig med Alzheimer sjukdom. Det visade sig att ju lagre kognitiv
formaga som den anhorige hade sa okade narstaendes borda, men narstaendes borda 6kade

aven pa grund av den anhoriges beteende.

| forfattarnas litteraturéversikt framkom det att vissa tyckte att de fick positiva effekter av att
varda sina anhdriga. De kande en bel6ning, medans andra tyckte att det var valdigt tufft att ta
hand om sina anhdriga och fick istallet negativa effekter som paverkade deras halsa. Det
framkom dven att vissa hade valdigt tufft och visste inte vad de skulle géra. Om de skulle

lamna sina anhdriga till ett vardboende eller om de skulle ha kvar den anhérige i hemmet.

I studien av Dai m.fl. (2015) anser vissa att det &r en plikt att ta hand om sina anhdriga med
Alzheimer sjukdomen. Ibland &r det inte sjalvklart att narstaende vill ta hand om den
anhorige. Nar det kommer till kulturella aspekter sa kan det leda till att det blir tvang ibland
och att narstaende kanner sig tvungna att varda den anhérige med Alzheimer. | en annan
studie av Winjgaarden m.fl. (2018) tror vissa kulturer inte pa Alzheimer sjukdom utan anser
det som nagot som &r vanligt och som kommer med aldern. Denna litteraturéversikt visar att
narstaende som tar hand om anhoriga med Alzheimer lagger mycket tid och vikt pa
familjerelationer. Callista Roys teori (2009) beskriver att det ar viktigt att man behaller nara
relationer. Roy beskriver att manniskan maste anpassa sig utifran miljon man befinner sig i.
Har visar studiens resultat att vissa narstaende som vardar anhoriga med Alzheimer accepterar

allt och kéanner att de maste bara anpassa sig (Dai m.fl. 2015).
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| en studie av Benedetti m.fl. (2013) intervjuade man nio australiska och italienska narstaende
och det framkom att de kande att det var en borda att besluta sig for att lamna sin anhorige till
ett boende och att det kunde skapa skuldkanslor. Slutligen visade dig sig att narstaende som
vardar anhériga med Alzheimer drabbades bade fysiskt, psykiskt, socialt och ekonomiskt.
Deras halsa blev &ven samre undre langre sikt. Enligt Roy (2009) nar det sker forandringar i
livet &r det fysiska behoven en del och det innebdr att kroppen ar behov av nutrition,
elimination och vila. | studien av Benedettie m.fl. (2013) blir hilsan samre hos nérstaende
som vardar sina anhériga med Alzheimer genom att det inte kan vila och inte har nagon egen
tid. Vilket gor att de inte ater som de ska och prioriterar sina anhériga som till slut upplevs

som en belastning.

Forandring i vardagen

| denna litteraturéversikt framkom det i resultatet att narstaendes vardag forandrades efter att
deras anhdriga drabbades av Alzheimer, de var tvungna att bara ta hand om den sjuke. Det
framkom dven att gifta par var tvungna att vara heltidsanstéllda till sin partner som drabbades
av Alzheimer sjukdomen. Resultatet visade sig dven att vissa kande att de blev foréldrar till
sina foraldrar istéllet for att vara barn. Har blev den en rollférandring i enlighet med Roys
adaptionsmodell (2009).

I en studie av Ar m.fl. (2017) framkom det att narstaende drabbades véldigt hart av
forandringarna som skett i deras sociala liv. Att friheten inte finns langre och att de var
begransade. Det framkom aven att narstdende kande att de behovt komma ifran och fa ha sitt
gamla liv dar de kunde umgas med sina véanner, arbeta och gora andra saker. En deltagare
berattade att sa fort hen lamnade den anhérige kande hen en skuld och det skapade

oroskéanslor.

Forandringarna som sker i narstaendes vardag ar att de behovt dndra pa hur de levt tidigare.
Att de inte kan ha sa mycket socialt umgange eller tillbringa sin tid nagon annanstans an att
bara ta hand den anhérige. Litteraturdversikten visar att narstaende behdver anpassa sig
utifran situationen de befinner sig i och att de behdvt ta dver olika roller, som kanske
foraldrar. Detta visar att roller forandras nér det sker forandringar i livet. Det kan vara att man
tar mer ansvar eller att man far en roll i en grupp som man inte haft férut. Enligt Roy (2009)

behdver man standigt anpassa sig till férandringarna i livet.
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KLINISKA IMPLIKATIONER

| denna litteraturdversikt uppmarksammas hur narstaende som vardar anhdériga med
Alzheimer mar och hur det paverkar deras livskvalité och hélsa. Forfattarna tar dven upp vilka
stod som narstaende kan behova. Det kan vara att man far hjalp fran samhéllet och halso- och
sjukvarden. Da narstaende paverkas psykiskt, fysiskt och emotionellt ar sjukskoterskans roll
viktig. Sjukskoterskor inom varden kommer att mota narstaende som vardar anhériga med
Alzheimer och har da maéjlighet att ge emotionellt stod. Sjukskoterskan kan dven vagleda
narstaende som behdver hjalp. Sjukskoterskan skall ge en personcentrerad vard och darfor ska
personer med Alzheimer och deras nérstaende vara med i omvardnaden. Narstaende ska aven
fa stod utifran deras specifika behov. For att sjukskaterskor ska kunna ge det basta stodet och
omvardnaden behéver hen ha kunskap, kunna kommunicera och ge tidiga insatser. Det géller
att sjukskoterskan kan kommunicera pa ett lugnt satt, vara 6ppen och ge ett bra bemétande dar

narstaende kanner sig trygga och har tillit till varden (Socialstyrelsen, 2016).

Sjukskoterskan kan beréatta att narstaende har ratt till olika stod fran samhallet. Nar
sjukskoterskan har ett méte med narstaende kan man anvanda sig av Roys adaptions niva
(2009) for att kunna identifiera narstaendes utveckling, miljo, att narstdende far tala om vart
hen befinner sig och slutligen i samrad foresla omvardnadsplan/mal. Fér att kunna na malen
hjalper sjukskoterskan néarstdende genom att ge tillrackligt med information och beskriver hur
man hanterar olika situationer och for att gora enklare kan sjukskéterskan beskriva en
situation och darefter beratta hur man hanterar det for narstaende. Det kan vara en liknande
situation som narstaende lider av. Som vi har namnt tidigare sa finns det néarstaende som ser
det som en plikt att ta hand om sina anhdériga som har Alzheimer och kanner darmed ingen
borda, utan snarare en stolthet. | dessa situationer ar det viktigt att sjukskoterskan ar
uppmarksam pa att dven dessa narstaende kan behova hjalp t.ex. samtalsstod och information.
Att gora sig sjalv tillganglig som sjukskoterska kan vara ett bra stod for narstaende. Vissa
narstaende kan ocksa neka till hjalp och da ar det viktigt att man ger utrymme och finns

tillganglig om behov skulle uppsta.
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FORSLAG FORTSATT FORSKNING

Forskningen visar att Alzheimers sjukdom har 6kat under de senaste aren men att narstaendes
upplevelser behover belysas och att mer forskning behdévs darfor inom detta omrade. Man
behover hitta losningar till att minska bérdan hos de narstaende. Men det finns ocksa
individer som anser det vara en sjéalvklarhet att varda sina anhdriga och kanner darefter en
minskad borda. Narstaende har en stor betydelse nér det kommer till personer med
Alzheimers sjukdom som vardas hemma. Olika studier visade att narstaende gick genom
mycket och att okunskap var en av faktorerna till varfor hela vardarroll blev svar. Darfor
behdvs det fortsatt forskning sa att kunskapen okar och sa att de far ratt stéd och hjalp fran

samhallet. Narstaendes situation &r ett problem i samhallet da det kan bidra till ohalsa.

SAMMANFATTNING

Alzheimer sjukdom kallas for anhorigas sjukdom eftersom den drabbar inte bara personen
som har sjukdomen utan ocksa narstaende. Narstaende ar en viktig del nar det kommer till
varden. Men deras vardag forandras och vilket kan leda till att deras sociala liv, familjeliv och
egen tid begransas. Det framkommer manga olika kanslor hos de nérstaende och de flesta ar
negativa. Manga upplever att de inte har frihet och &r instangda. Darfor ar det viktigt att
narstaende far stod och insatser i hemmet. Resultatet i litteraturéversikten visar att narstaende
inte har erfarenheter av sjukdomen, brist pa aterhamtning och brist pa kunskap vilket
forsvarar for narstaende att varda. Oversikten visar dven att med hjalp av olika insatser kan
narstaende hantera olika situationer och far mindre negativa effekter. Det ar viktigt att varden
tar sitt ansvar och hjalper narstaende genom att ge information om sjukdomen. Visa bra
bemotande, vara lyhorda och ge en trygg miljo. Detta leder till battre vard for personer med
Alzheimer och deras narstaende. Narstaende far aven en okad forstaelse som i sin tur leder till
mindre stress. Resultatet visar att narstaende som far stod fran varden uppskattar detta och

deras valméaende okar.
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Databas Sokblock Antal Begransningar Antal lasta Antal lasta valda artiklar till
Sokord traffar abstrakt artiklar resultat, se bilaga 2.
(ange forste forfattare
och ar)
PubMed MeSH “Quality of life” AND 181 >65 years 8 5 Dai m.fl. (2015)
MeSH “Caregiver” AND Engelska
MeSH “Alzheimer’s disease” 2012 - 2018 Esandi m.fl. (2017)
Peer Reviewed
Navab m.fl. (2012)
Cinahl Complete | MH “Alzheimer’s disease” AND |12 >65 years 10 6 Ford m.fl. (2013)
MH “caregivers” AND Engelska
MH “family” AND 2012 - 2018 Harris m.fl. (2013)
MH “attitude” OR “experience*” Peer Reviewed
Lévenmark m.fl. (2018)
Cinahl Complete | MH “Quality of life” AND 171 >65 years 10 5 Cheng m.fl. (2015)
MH “Caregiver” AND Engelska
MH “Alzheimer’s disease” 2012 — 2018 Skaalvik m.fl. (2014)

Vellone m.fl. (2012)




33

1 BILAGA 2. Matris dver urval av artiklar till resultat
Forfattare Titel Ar, land, tidskrift Syfte Metod Resultat
(Urval, Datainsamling,
Analys)
Cheng, S.T., Voice of 2016, Att beskriva positiva aspekter | Metod: Kvalitativ Resultat visade att narstaende fick en bra
Mak, E. R. M, Alzheimer Kina, av att ta hand om en anhérig Urval: 57 narstaende forstaelse av sjukdomen Alzheimer av att ta
Lau, R. W. L., caregivers on The Gerontologist som har fatt Alzheimers Datainsamling: Intervjuer hand om sina néra och kéra med Alzheimer.
Ng,N.S. S, & positive aspect of sjukdom. Dataanalys: Tematisering Det positiva var &ven att de k&nde att de fick
Lam, L. C. W. caregiving mer intresse av att de visste syftet varfor de tog
hand om den sjuke. Det gjorde &ven att de fick
en béttre relation och fick néra band till den
anhorige. Det som dven beskrevs som positivt
var att de fick battre tdlamod och kunde
handskas med sina negativa tankar mycket
battre.
Dai, B., Family 2015, Att undersoka synen pa Metod: Kvalitativ Resultatet visade att i den kinesiska traditionen
Mao, Z., Caregiver’s Kina, Alzheimer sjukdom och vilka | Urval: 46 narstaende sdg man att vardandet av en sjuk person i
Wu, B., Perception of Social Work in Public erfarenheter narstdende har av | Datainsamling: Intervjuer familjen var en vishet. Men narstaende kande
Mai, YJ., Alzheimer’s Health att varda anhoriga som Analys: Samtalsanalys en viss borda sdsom oro och radsla infor hur
Levkoff, S., & Disease and drabbats av sjukdomen. framtiden kommer att se ut.
Wang, H. Caregiving in
Chinese Culture
Esandi, N., Keeping Things 2018, Att beskriva vilken effekt Metod: Kvalitativ Resultatet grundar sig i tre olika steg.
Nolan, M., in Balance: Spanien, Alzheimers sjukdom har pa Urval: Sju anhdriga och 14 Det visade hur narstaendes liv forandrades efter
Alfaro., & Family The Gerontologist nérstiende och den sjuke samt | narstaende den anhorige fatt Alzheimer. Narstaende kande
Canga-Armayor, Experiences of hur narstaende kan balansera | Datainsamling: Intervjuer i sig mer stressade. De upplevde bristande
A Living with mellan sitt vardagliga liv och | storgrupp kunskap och stod. Narstdende kunde knappt
Alzheimer's sjukdomen. Analys: Tematisk analys hitta balans i sina sociala sammanhang och
Disease &ven inom familjen.
Ford, J. L., Grief 2013, Att utforska narstdendes Metod:_Kvalitativ Resultatet grundar sig i 6 olika teman dar
Linde, B. D., Experiences of 3 | USA, upplevelser av Alzheimers Urval: Tre narstaende narstiende berattar att de har haft valdigt svart
Gigliotti, C., & Caregiving The American journal of | sjukdom utifran tre makars Datainsamling: Intervjuer att acceptera forlusten. Narstdende beskrev att
Kim, K. Y. Wives of hospice & palliative care | perspektiv som vardar sina Analys: Fenomenologisk analys | de kande sorg och radsla. Narstende beskriver
Veterans with méan som &r Krigsveteraner. de att de fick skuldkanslor for att de var
Dementia tvungna att 6verlamna sin anhorige till varden.
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Harris, S. M.,
Adams, M. S,
Zubatsky, M., &
White, M.

A caregiver
perspective of
how Alzheimer’s
disease and
related disorders
affect couple
intimacy

2011
USA,
Aging and Mental Health

Att skapa forstaelse om
erfarenheter och upplevelser
som narstaende upplever nar
deras makar far diagnosen
Alzheimer s sjukdom.

Metod: Kvalitativ

Urval: 10 narstaende
Datainsamling: Intervjuer
Analys: Fenomenologisk analys

Resultatet visade att deltagarna kénde en
belastning av att vara i ett forhallande med en
person med demens. De kénde att de var
tvungna att gora allt som skulle géras hemma.
De narstaende tog pa sig en vardarroll vilket
ledde till att narstiende blev utmattade samt
drabbades av depression. Narstiende upplevde
att den sexuella intimiteten forsvann efter
sjukdomen, vilket paverkade narstaendes
mentala hélsa. Deltagarna beskrev att de varit
tvungna att anpassa sig utifrn sjukdomen.

Lovenmark, A.,
Summer Meranius,
M., &

Hammar, L. M.

That mr.
Alzheimer... you
never know what
he’s up to, but
what about me?
A discourse
analysis of how
Swedish spouse
caregivers can
make their
subject positions
understandable
and meaningful

2018,

Sverige,

International Journal of
Qualitative Studies on
Health and Well-being

Att beskriva narstaendes
upplevelser att vérda sin
partner som har drabbats av
Alzheimers sjukdom. Hur
detta paverkar de narstiendes
sjalvbild och deras roll i
aktenskapet.

Metod:_Kvalitativ

Urval: Nio narstaende
Datainsamling: Intervjuer
Analys: Diskursanalys

Resultatet visade att narstaende till personer
med demens upplevde att det var svart att ta
hand om samt leva med den anhdrige. For att
underlatta situationen s satte de pé sig olika
roller (foraldrar, skadespelare osv) for att pa s
satt kunna 6ppna upp sig sjalva och visa
kanslor.

Navab, E., Lived 2012, Att skapa forstaelse om hur Metod: Kvalitativ Resultatet visar att narstaendes kanslor behéver
Negarandeh, R., & | experiences of Iran, iranska familjers upplevelser | Urval: Atta nirstdende tas pa allvar. Att de far utbildning och stod om
Peyrovi, H. Iranian family Journal of Clinical av att ta hand om sina Datainsamling: Intervjuer hur de ska ta hand om anhdérig som har
member Nursing anhgriga som har Alzheimers | Analys: Fenomenologisk analys | Alzheimer. De narstaende visste sa lite om vad
caregivers of sjukdom. sjukdomen var. De anklagade sig sjalva 6ver att
persons with deras anhorige fatt diagnosen. | resultatet
Alzheimer’s visade det aven sig att narstaende var valdigt
disease: caring as radda for att sjalva fa Alzheimer sjukdom. De
‘captured in the narstiende kande sig utmattade och
whirlpool of deprimerade for att de inte hade egen tid.
time’ Narstdende kande att de behdvde mer
information om sjukdomen.
Skaalvik, MW., The experience of | 2016, Att beskriva hur sjélvbild och | Metod: Kvalitativ Resultatet visade att narstendes sjalvkansla
Norberg, A., & self and threats to | Norge, sjalvkansla paverkas av att Urval: 20 narstaende paverkades negativt genom den psykiska
Normann, K. sense of among Dementia Datainsamling: Intervjuer belastningen de kdnde och stressen de fick av
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relatives caring
for people with
Alzheimer
disease

varda anhoriga med
Alzheimers sjukdom.

Analys: Fenomenologisk analys

att ta hand om deras Alzheimersjuka
familjemedlem. De var tvungna att anpassa sig
och kunna hitta olika strategier for att kunna
bevara sin sjélvkansla. Relationen mellan
narstaende och den anhériges forandrades
snabbt pa ett negativt satt vid debuterande
Alzheimer, men narstaende forsoker gora allt
for att kunna ha det bra.

Vellone, E.,
Piras, G.,
Venturini, G,
Alvaro, R., &
Cohen, M Z.

The Experience
of Quality of Life
for

Caregivers of
People with
Alzheimer’s
Disease Living in
Sardinia, Italy

2012,

Italien,

Journal of transcultural
nursing: official journal
of the Transcultural
Nursing Society.

Att beskriva livskvalitet hos
narstaende som vardar
anhdriga med Alzheimers
sjukdom.

Metod: Kvalitativ

Urval: 41 narstdende
Datainsamling: Intervjuer
Analys: Fenomenologisk analys

Resultatet visade att nérstaende inte kunde ha
egen tid och var oroliga for framtiden, att de
inte skulle kunna ha egna sociala relationer.
Detta paverkade deras livskvalitet negativt.
Men de insg att om de fick stod fran familj
och sjukvard skulle det leda till battre
omhéandertagande av den sjuke. Med tillracklig
information om sjukdomen och ekonomiskt
stod for att kunna ha hjélp fran en assistent
skulle deras livskvalitet 6ka.
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