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Sammanfattning

Bakgrund: Den mest forekommande demenssjukdomen &dr Alzheimers sjukdom. Alzheimers
drabbar cirka 25,000 personer arligen i Sverige. Sjukdomen orsakas av olika anledningar men
de framsta riskfaktorerna ar hogt blodtryck, hog alder och arftlighet. Sjukdomen orsakar en
markant kognitiv forsdmring som paverkar beteendet, uppskattning, tolkning, individens
minne och motoriska funktioner. Sjukdomen péverkar inte bara den insjuknande utan dven
nirstdende. Nér den insjuknande personen forsdmras i samband med sjukdomens progression
okar kraven pé nirstdende. Sjukskoterskan har darfor en vdsentlig roll att stédja bade den
insjuknande och nérstaende for att kunna bevara deras hélsa och vélbefinnande.

Syfte: Att beskriva narstdendes upplevelser av att varda en familjemedlem med Alzheimers
sjukdom.

Metod: Studien ar en allmin litteraturéversikt med kvalitativ ansats. Artiklarna som ingér 1
studien har en kvalitativ metod. De valda artiklarna analyserades utifran Fribergs (2017b)
femstegs analysmodell for att skapa en tydlig och forstaelig framstéllning av innehéllet och
resultatet.

Resultat: Resultatet ledde till tre olika huvudteman samt tre underteman som framtogs av 11
olika vetenskapliga artiklar med kvalitativ metod. Artiklarna fortydligar nérstaendes
upplevelser och komplikationer som uppstar vid vardandet av en familjemedlem med
Alzheimers sjukdom. Resultatet grundar sig pa tre huvudteman som é&r foljande: A uppleva
rollfordndring, Emotionella upplevelser samt Att uppleva behov av kunskap och stéd. Under
huvudtemat Emotionella upplevelser framkom tre underteman som &r Upplevelser av rddsla
och oro infor framtiden, Upplevelse av sorg samt Upplevelse av isolering.

Slutsats: I resultatet tydliggors behovet av ett anpassat stod som nirstdende behdver infér den
nya livsforandringen som sker i samband med rollférdndringen. I samband med den nya
livsfordndringen beskriver nédrstdendes upplevelser av sorg, ridsla och oro infor framtiden
samt upplevelser av isolering vid tillagandet av den nya rollen.

Naérstaende lyfter vikten av kunskap och stdd for att kunna erbjuda den insjuknade
familjemedlemmen en god omvérdnad. Sjukskdterskan har en fundamental roll 1 att stotta
nérstdende for att kunna vdrda den insjuknande familjemedlemmen. For ett okat
vilbefinnande hos nérstaende och den insjuknade familjemedlemmen bor sjukskoterskan
erbjuda ett anpassat stod, informera samt utveckla nirstaendes kunskaper och mgjligheter.

Nyckelord: Alzheimers sjukdom, Narstdende, Upplevelser, Vard av nérstaende.
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Inledning

Enligt Svenskt Demenscentrum (2020) diagnostiseras ungefdr 25 000 personer med
Alzheimers sjukdom &rligen i Sverige. Goren et al. (2016) skriver att personer med
Alzheimers sjukdom oftast vardas av ndrstdende. Vardandet sker oftast i hemmet hos den
insjuknade eller hemma hos de vardande ndrstdende. Alzheimers sjukdom resulterar till
forsdmring av personens formagor att utfora dagliga aktiviteter pd egen hand. Den frimsta
och tydligaste besvdren som uppstér vid Alzheimers sjukdom dr minnesbesvir. Till f6ljd av
minnesbesviren paverkas personens formaga att kunna utfora sin vardag pa egen hand
(Brown et al., 2020). Den insjuknade personen &r inte den enda som paverkas av sjukdomen,
utan dven de nirstdende. Att varda en familjemedlem med Alzheimers kan leda till en radikal
fordndring i en nérstdendes liv (Edwards, 2014). Dai et al. (2015) menar att vardande

nirstaende kan drabbas savél psykiskt som fysiskt samt dven socialt.

Alzheimers sjukdom drabbar alltmer méanniskor 1 vérlden, vilket medfor att fler nérstdende
vérdar en insjuknad familjemedlem. Sjukskoterskor bor déarfor hélla sig uppdaterade samt
inhdmta evidensbaserade l0sningar, utvégar, utbildningar och mgjligheter som kan erbjudas
till de vardande nérstdende. Tillimpningen av ett familjefokuserat synsitt i omvardnaden kan

synliggdra eventuella 16sningar och behov som gynnar bada parter (Arestedt et al., 2013).

Bakgrund

Alzheimers sjukdom

Demenssjukdomen Alzheimers dr en kognitiv sjukdom som angriper storhjarnan men dven
tinningen och hjissloberna. Demenssjukdomen kan vara érftligt och uppstar fraimst med
aldrandet, men kan dven forekomma bland unga personer (Virldshélsoorganisationen, 2022).
Alzheimers innebdr att hjarnan drabbas successivt, vilket medfor minnesforlust. Andra besvér
som kan uppsta ar forsdmrad koncentrationsformaga, forvrangd verklighetsuppfattning,
svarigheter att ta beslut samt besviar med vardagssysslor (Goren et al., 2016). I Sverige
insjuknar ungefdr 25 000 personer varje ar med Alzheimer sjukdom (Jonsson & Eriksson,
2016). Enligt Socialstyrelsen (2019) finns det cirka 150 000 individer i Sverige som lider av
en typ av demenssjukdom.

En riskfaktor som beror Alzheimers sjukdom &r arftlighet. Att diagnostiseras med Alzheimers

ar fyra ganger hogre om individens fordldrar drabbats av sjukdomen (Scheltens et al., 2021).



En annan riskfaktor dr om personen bér pa Apolipoprotein E4, vilket dr en gen som medfor en

okad risk for att diagnostiseras med Alzheimers med aldrandet (Edberg & Ericsson, 2017).

Demenssjukdomen kommer i tre varierande grader som &r foljande: mild, mattlig och svar
demens. Mild demens utgér fran att individen delvis har svarigheter med att uttrycka sig och
latt glommer bort saker under en pagéende konversation. Med mattlig demens har personen
delvis tydliga minnesbesvar och besvar med att uttrycka sig samt d&ven besvér med att utfora
dagliga aktiviteter sdsom att skita sina hygienrutiner, pdklddning och ta medicin i tid (Edberg
& Wallin, 2019). Vid mattlig demens forsdmras oftast sprakformégan betydligt. Vid svar
demens ir personen oftast singliggande och beroende av vard frn nérstdende eller
vardpersonal. Svar demens innebér att individen har forlorat kontrollen 6ver sin kropp och
behover dérfor hjalp med bland annat att laga mat, éta sjélvstindigt, forflytta sig ur singen

och skota dagliga hygienrutiner (Lane et al., 2018).

Narstaendes roll

Definitionen av nirstdende dr enligt Socialstyrelsen (2019) en familjemedlem, sldkt, vin eller
granne. Narstdende behdver alltsa inte vara en person som dr blodsbanden (Socialstyrelsen,
2019). Alzheimers sjukdom kallas ofta for familjesjukdom for att den drabbar hela familjen
(Edberg & Ericsson, 2017). Livssituationen dndras for den insjuknade familjemedlemmen och
nérstdende. Den insjuknande familjemedlemmen kan inte klara sin vardag som tidigare i
samband med sjukdomen, vilket medfor att ansvaret 6verlimnas till nérstiende (Brown et al.,
2020). Ett professionellt stod dr nddvandigt for att narstdende ska kunna hantera den nya
situationen i samband med det nya ansvaret (Vellone et al., 2012). Ett nira stdd till den
personen med Alzheimers under det tidiga sjukdomsforloppet kan lindra sjukdomens symtom

och framja hilsa (Manson et al., 2020).

Sjukskoterskans roll

Sjukskoterskans ansvarsomrdde delas upp i fyra delar som ar foljande; sjukskoterskan och
allménheten, sjukskdterskan och medarbetare, sjukskoterskan och yrkesutdvningen samt
sjukskoterskan och professionen. Malsdttningen med sjukskdterskans grundldggande
uppgifter ar att forebygga sjukdom, lindra lidande samt att frimja och aterstilla hélsa. Varden
som utdvas av sjukskoterskan anses vara bade for den enskilda patienten och dess unika
behov samt dess nérstdende. Sjukskoterskan ska dven vara villig att samarbeta med andra

yrkesgrupper inom varden med anledning till att kunna ge en anpassad och sdker vard. Ett



gott bemotande till patienter och nirstdende dr betydande for att kunna bedriva en god

omvardnad, vilket fraimjar vilbefinnandet (Svensk sjukskoterskeforening, 2017a).

Sjukskoterskans kompetensbeskrivning utgér fran lagar, forfattningar och forhallningssatt
som legitimerade sjukskoterskor ska arbeta utifrdn. Huvudsyftet med lagar och forfattningar
ar att sjukskdterskan ska framja patientens hilsa och vélbefinnande. Det ar betydelsefullt att
sjukskoterskan bevarar patientens integritet, autonomi och delaktighet genom hela
véardforloppet. Sjukskdterskan har andra skyldigheter och ansvar, som att exempelvis stindigt
utveckla sin kompetens och kunskaper pa ett vetenskapligt och evidensbaserat sétt. Detta ska
utforas kontinuerligt for att varden ska utvecklas, vilket bidrar till en god och sdker vard
(Svensk sjukskoterskeforening, 2017b). Sveriges riksdag framstéller tva centrala och
grundldggande lagar som sjukskdterskan ska arbeta utifrdn. Den fOrsta lagen dr patientlagen
(2014) som bygger pa informatik, vardkontakt och individuell planering. Lagen grundar sig
dven pa att det ska finnas samtycke, delaktighet, val av behandlingsalternativ och hjalpmedel.
Den andra lagen ar hélso- och sjukvardslagen (HSL, 2017) som bygger pa att alla som soker
vard ska respekteras och ha ritt till god och séker vard oavsett kon, bakgrund, religion,

sexuell ldggning samt utseende.

Ett fundamentalt ansvarsomrade hos sjukskoterskan dr att skapa ett partnerskap mellan
patientens nirstdende och sjukskoterskan. Narstdende ska ses som en kontext till den lidande
patienten. Ett vilfungerande samarbete med nérstaende kan oftast medfora en kénsla av
trygghet och vilbefinnande hos patienten. Sjukskoterskan ska darfor alltid inkludera
ndrstdende 1 vardsystemet. Sjukskoterskan bor dven utnyttja kunskaperna som de vérdande
nérstdende har om patientens diagnos och livsvanor som oftast dr en formén for vardteamet.
Detta for att kunna undervisa nérstdende i aktuella dtgdrder som kan gynna nérstdende och

patienten (Benzein & Hagberg, 2017).

Sjukskoterskan kan dven utforma betydelsefulla dialoger och samarbete med den vérdande
nérstdende genom att erbjuda samtal. Det &r nddvéndigt att inhdmta information fran den
vardande nérstdende som kan vara ett stod for att anpassa varden efter deras dnskemal och
forvantningar (McCaffrey et al., 2013). Samverkan mellan sjukskoterskan och nirstdende

medfOr oftast till att patienten upplever ett minskat lidande och 6kat vélbefinnande (Dening &

Hibberd, 2016).



Personcentrerad omvardnad

Personcentrerad omvérdnad utgér fran ett humanistiskt synsitt. Personcentrering innebér att
bekréifta samt synliggora att personen dr i centrum och inte sjdlva sjukdomen. Det innebér att
omvardnaden ska fokusera pd den enskilda personens behov, dnskemaél och vérderingar
(Greenfield et al., 2014; Sharma et al., 2015). Sjukskoterskan bor arbeta utifran ett
personcentrerat forhallningssatt for att identifiera personens behov, resurser och
forutséttningar (Edvardsson & Wijk, 2019). Det dr betydande att de vardande nirstdende ar
delaktiga och samarbetar med vérdteamet i borjan av vardplaneringen, vdrdprocessen, val av
atgdrder och vérdbeslut (Socialstyrelsen, 2018). Att nédrstaende dr inkluderade och delaktiga
medfor en 0kad tillit for vardteamet, 6kad integritet, sjdlvstandighet och trygghet i
omvardnaden (Blomqvist, 2017). Med hjélp av en vilfungerande kommunikationsmetod kan
de nérstdende och vérdteamet dela nddvindig information och kunskaper (Oritz, 2021).
Informationen som inhdmtas kan frimja patientens vilbefinnande, och skapa en mer anpassad
och trygg miljo efter patientens och nérstdendes behov, dnskemal och forvantningar (Sharp et

al., 2016).

Ett 6kat vélbefinnande for patienten och de vardande nérstdende kan uppnas genom att
erbjuda stod i form av kunskapsutbildning, avlastning, psykosociala stodprogram eller erbjuda
ett sdrskilt boende (Chester et al., 2016). Syftet med de olika stodinsatserna &r for att delvis
underlétta och avlasta de vardande nirstiende, men dven for att 6ka vilbefinnande. Detta kan

leda till en god vérd av nérstdende (Dening & Hibberd, 2016).

Sjukskoterskan kan utveckla kunskapsformégan hos de vardande nérstdende gillande
patientens vardsituation. Likvél kan sjukskoterskan informera nérstdende om varierande
rattigheter till stod fran exempelvis kommunen och andra myndigheter (Ortiz, 2018).
Sjukskdterskan kan dven bidra med hjdlpmedel som underléttar vardagsaktiviteter for den
lidande familjemedlemmen med Alzheimers sjukdom och de vardande nirstaende (Gall et al.,

2020).

Teoretiska referensram

Familjefokuserad omvérdnad &r inriktad pa familjen som en enhet. Familjen och den
insjuknade familjemedlemmen har en visentlig roll och betydelse som kompletterar
varandra. Familjefokuserad omvardnad involverar hela familjen i varden. Utgdngspunkten

som familjefokuserade omvardnaden grundar sig pa ar att familjen ska ses som ett balanserat



system eller enhet (Coyne et al., 2018). Familjefokuserad omvardnad delas in i tva
komponenter som &r familjecentrerad omvardnad och familjerelaterad omvardnad.
Familjecentrerad omvardnad har sin fokus pé hela familjen. Enligt familjefokuserade synsétt
ar familj ett balanserat system, dér alla familjemedlemmar pdverkar varandra. Nir en
familjemedlem fér ett hialsoproblem kommer balansen att rubbas i hela familjesystemet. Detta
kan leda till stora fordndringar i familjemedlemmarnas olika roller och ansvar. Familjen kan
paverkas positivt eller negativt, exempelvis uppleva antingen lidande eller vilbefinnande

(Wright & Leahey, 2013).

Familjerelaterade omvérdnad &r den andra typen i familjefokuserad omvérdnad som innefattar
fokus pa antingen insjuknade familjemedlemmen eller nirstaende. Dessa tva typer
familjefokuserade och familjerelaterade omvéardnad kompletterar varandra. En betydande
utmaning ar att faststdlla den typen av omvardnad som &r mest adekvat for den enskilda
situationen. Sjukskoterskan bor arbeta utifran ett familjefokuserat forhallningssétt for att
kunna identifiera familjens resurser och behov. Ett sddant forhallningssétt kan grunda sig dven
pa forestillningen att alla delar i det familjesystemet kan paverkas av varandra positivt eller

negativt (Benzein & Hagberg, 2017).

Relationen mellan sjukskoterskan och familjen ska byggas utifran familjefokuserat synsétt
vilket ger mojlighet till en véardefull information for att kunna bidra till en god vard (Wright &
Leahey, 2013). Kommunikationen mellan sjukskdterskan och nirstdende ska anpassas for att
kunna hitta individanpassade stodinsatser som kan forbéttra familjens vélbefinnande och

livskvalite (Gervais et al., 2019; Sundin et al., 2016).

Problemformulering

Enligt Alzheimers Association (2020) kommer antalet insjuknade personer med Alzheimers
ndstan att fordubblas vart tjugonde ar och kan cirka 75 miljoner 1 virlden ar 2030 forvintas att
vara insjukna i sjukdomen (Alzheimer's Association, 2020). Alzheimers sjukdom ar den
vanligaste typen av demenssjukdomen dér 70 procent av alla demens fallen bestér av just
Alzheimers. I en undersokning visar det sig att de flesta personer viljer att ta pa sig ansvaret
av att vara vardare till en sjuk familjemedlem (WHO, 2022). Eftersom den insjuknade
familjemedlemmens formégor forsdmras i samband med sjukdomens progression visar det sig
att narstdende tar alltmer ansvar over att varda och skota om familjemedlemmen (McCabe et

al., 2016). Studiens syfte ar att beskriva ndrstdendes upplevelser av att virda en



familjemedlem med Alzheimers vilket kan ge en djupare forstdelse och dkad kunskap hos den

vardande sjukskoterskan dver nérstdendes behov.

Syfte

Syftet var att beskriva nirstdendes upplevelser av att varda en familjemedlem med
Alzheimers sjukdom.

Metod

Design

En allmén litteraturdversikt enligt Friberg (2017a) valdes som en metod i denna studie med en
kvalitativ ansats. Friberg (2017a) fortydligar att en allmén litteraturdversikt ar ett sétt for att
skapa en beskrivande Gversikt over ett visst omradde som har utforskats tidigare (Friberg,
2017a). En kvalitativ ansats ska tillimpas i studier som beskriver personens upplevelser och
livssituation (Henricson, 2017). Studiens mal &r att beskriva nérstaendes upplevelser av att
varda en familjemedlem med Alzheimers sjukdom. Studien har anvént Fribergs (2017b)
analysmetod for allmén litteraturoversikt. Med hjélp av Fribergs (2017b) analysmodellen som
utgar frin femstegsmodell kan forskaren upplysa och framstilla en forstdelse for de
medverkandes erfarenheter, upplevelser, forvantningar, behov och kinslor. Detta utfors

genom en granskning och analysering av vetenskapliga artiklar med kvalitativ metod som

sedan sammanstéllas till ett resultat.

Urval

For att begransa forskningsomradet kan exklusions- och inklusionskriterier tillimpas i urvalet
(Willman & Stoltz, 2011). Denna studie inkluderar endast vetenskapliga artiklar med
kvalitativ metod. Dessa artiklar handlar om néirstaendes upplevelser av att varda en
familjemedlem med Alzheimers sjukdom. De deltagande nirstiende som medverkar i
artiklarna skulle vara 6ver 18 dr. Andra inklusionskriterier som tillimpas &r att artiklarna ska
vara peer-reviewed som ar enligt Kristensson (2014) granskade av andra forskare innan
artiklarna blir publicerade. Artiklarna skulle vara skrivna pa engelska for att undvika

misstolkning av andra sprak vid dversittning. Artiklarna skulle dessutom publicerades mellan

artalen 20122022 {6r att undvika kunskap som ér inte aktuell.



Datainsamling

Databaserna som anvindes i1 denna studie dr Cumulative Index to Nursing Allied health
Literature (CINAHL) och PubMed. Béda databaserna &r tva av de storsta vetenskapliga
informationsbankerna. CINAHL innehéller artiklar som utgér fran ett omvardnadrelaterat
perspektiv och PubMed innehéller artiklar med inriktning mot omvardnad, medicin och
arbetsterapi (Forsberg & Wengstrom, 2015). En tydlig och strukturerad sokningsprocess har
en visentlig betydelse 1 det vetenskapliga arbetet. Sokningsprocessen bor framforas och
dokumenteras nir det skrivs ett examensarbete (Ostlund, 2017). Flertal sokningar
genomfordes 1 databaserna CINAHL och PubMed f0r att ta fram relevanta vetenskapliga
artiklar som svarade pé studiens syfte. S6korden som anvindes 1 de genomforda sokningarna
utgdr fran studiens syfte och flertalet synonymer anvéndes i sokningen for att fa en bred
s0kning. Synonymer som anvindes i denna sdkning hittades i Svenska MeSH och dérefter
Oversattes dessa genom att anvianda ett Svenskt-engelskt lexikon. Badde dmnes- och fritextord
anvéndes for att expandera sokningen i CINAHL och PubMed. Kristensson (2014) skriver att
sokningen 1 de tvd databaserna har tvd amnesordlistor som star for Medical Subject headings

(MeSH) i databasen PubMed och Subject Headings i databasen CINAHL.

Amnesorden som anvindes i databasen PubMed ir foljande: Alzheimer, Alzheimer Disease,
Home Nursing, Family Nursing, caregiver och life Change Events. Tva booleska operatorer
OR och AND anvindes i sokningen. Den forsta booleska sdkoperatdren OR anvéndes for att
f4 en specificerad sokning. Medan den andra booleska sdkoperatoren AND anvandes for att
kombinera flera sokordblock. Tre sokblock skapades i PubMed-sokningen och kombinerades

med booleska sokoperatdren AND.

Sokningen i PubMed filtrerades med krav pé att de skulle publicerats under det senaste
decenniet och finnas tillgdngliga pa det engelska spraket resulterade i 139 artiklar. Av alla
artiklar fanns det 30 stycken som ansags att ha en relevans till studiens syfte. Alla 30 artiklar
lastes pé abstraktnivd. Dérefter valdes 15 artiklar ut som verkade kunna besvara studiens
syfte. Alla 15 artiklar listes sedan i fulltext. Slutligen var det sex artiklar som var relevanta
och kunde svara pa studiens syfte (se bilaga 1). S6korden som anvindes i CINAHL s6kningen
var Alzheimer, Alzheimer Disease, Home Nursing, Family Nursing, caregiver och life
experiences. 124 artiklar hittades med datasokningen i CINAHL-databasen dir alla artiklar
lastes pa titelniva. Darefter valdes 40 artiklar som ldstes pa abstrakt niva och foljaktligen

valdes 12 artiklar som léstes 1 fulltext. Fem artiklar av de valda artiklarna pé fulltextniva var
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relevanta som besvarade pa studiens syfte, (se bilaga 1). Totalt blev det 11 artiklar fran

CINAHL och Pubmed som gick vidare till kvalitetsgranskning.

Kvalitetsgranskning

Enligt Friberg (2017a) kan en kvalitetsgranskning av forskningsartiklar genomforas med hjélp
av en granskningsmall. En noggrann kvalitetsgranskning kan ge nddvindiga information for
att kunna bedoma artiklarnas kvalitet (Friberg, 2017a). Antal anvinda artiklar i denna studie
var totalt 11 vetenskapliga artiklar. Dessa artiklar inhdmtades fran CINAHL och PubMed.
Artiklarna granskades enligt en kvalitetsgranskningsmall som &r framtagen av Willman et al.

(2011) (se bilaga 2).

Granskningsmallen utgick fran 14 varierade fragor som besvarades for att bedoma artiklarnas
kvalitet. Fragorna utgick bland annat fran syftets tydlighet, inkluderingen av etiskt
resonemang i artiklarna samt om artiklarna hade ett relevant urval. Fragorna besvaras med
hjalp av tre olika val: ja, nej och vet ej (Willman et al., 2011). Vid svar ja tillférdes ett podng,
ddremot vid svar nej eller vet ej medfordes noll poéng. Det totala antalet insamlade poéng
omvandlades och riknades sedan ut i procent. Artiklarnas kvalitet kunde beddmas som lag,
medel eller hog. Artiklar som kom upp i 60 — 69% berdknades ha l1ag kvalitet, 70 — 79%
berdknades ha medel kvalitet och 80 — 100% som hog kvalitet. Granskningen som utférdes
resulterade i sex artiklar med hog kvalitet och fem artiklar med medel kvalitet. Artiklarna som

resulterade 1 hog och medelkvalité anvindes for att framstélla studiens slutliga resultat.

Dataanalys

Artiklarna som inkluderades i studiens resultat §versattes fran engelska till svenska for att
kunna forstds och analyseras pé ett korrekt sitt. Utvalda artiklar som anvénts 1 denna allménna
litteraturdversikt analyserades enligt Fribergs (2017b) analysmodell. Arbetssittet i Fribergs
(2017b) analysmodell bestér av fem steg. I forsta steget skapades en forstaelse samt ett
sammanhang av varje utvald artikel genom att ldsa artiklarnas flertal gadnger, med fokus pa
deras resultat. For att sdkerstélla att bada parter uppfattat artiklarna lika l4stes de enskilt till en
borjan och sedan diskuterades innehéllet tillsammans. Artiklarnas resultat skrevs sedan ut i
pappersform. Ord som var svarbegripliga dversattes till svenska for att 1attare kunna forsta
inneborden. Andra steget var att lagga fokus pd vad som byggde upp artiklarnas resultat, alltsa

teman och underteman. Darefter urskildes olika huvudfynd med hénsyn till relevanta citat.
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Den information som ansags vara relevant for studiens syfte i varje artiklarnas resultat
markerades och sedan sammanfattades for vidare anviandning. I steg tre genomfordes en
sammanstillning av varje utvald artikels resultat. Detta utférdes genom att skriva en
schematisk oversikt som gav dverblick dver vad som skulle analyseras och anvéndas 1
studiens resultat (se bilaga 3). I det fjérde steget identifierades skillnader och likheter mellan
artiklarnas resultat. Utifrdn de identifierade likheterna

mellan resultaten skapades nya dvergripande teman, vilka byggde upp studiens resultat.

I det sista steget skapades en beskrivning som baserades péd de teman som dykt upp utifrn
analysen, som presenterades pa ett begripligt och lidsbart sitt. Analyseringen av data
resulterade slutligen i tre huvudteman och tre underteman (Tabell 1). Dessa skrevs i en tabell

med en ordning som underlittar for ldsaren att skapa en forstaelse for studiens resultat.

Etiska overviganden

Enligt Vetenskapsridet (2018) ska ett vetenskapligt arbete framstéllas inom en ram som kan
granskas av etiska regler och foreskrifter, likvél ska etiska krav upprétthallas. Dessa krav
bygger pa att artiklar inkluderas 1 arbetet bor vara granskade och godkénda av en etisk
kommitté (Vetenskapsradet, 2018). En kvalitetsgranskning genomfordes pa samtliga artiklar
som anvénds i denna studie dér etiska krav kunde granskas. Alla artiklar som anvinds i denna
studie var godkédnda av en forskningsetisk kommitté eller hade ett etiskt Gvervigande i sin
forskning. Kjellstrom (2017) menar att det etiska 6vervdgandet i forskningsetiken kan beakta
deltagarnas virdighet och integritet. Detta sker genom att bevara deras sjédlvbestimmande och
samtycke genom hela intervjuprocessen (Kjellstrom, 2017). I de valda artiklarna som anvinds
i studien framkom det att det har tagits hdnsyn till grundlaggande etiska principer samt att
deltagarna har ldmnat sitt samtycke innan deltagandet. Det tydliggors dven att deltagarna var
vélinformerade om studiernas syfte och mil samt att deltagarna kunde avbryta deltagandet
under studiens gang utan att ndgon forklaring om varfor behdvdes. Deltagarnas integritet har
skyddats genom att alla intervjupersoner i studierna har varit anonyma och att det inte har

kunnat ga att identifiera deltagarnas identitet.

Helsingforsdeklarationen grundar sig pa forskningsetiska riktlinjer som bland annat handlar
om att skydda de medverkande deltagarna inom medicinsk forskning. Detta kan genomforas
genom att respektera, frimja och bevara deltagarnas hélsa och intresse (Kjellstrom, 2017). 1
denna studie har samtliga deltagare i de valda artiklarna gett sitt samtycke till att delta i

artiklarnas studier. Samtliga deltagare har blivit respekterade samt deras hilsa och intresse
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framjats. Forskningspersonerna hélsa och vdlmdende har prioriterats fore studien och

forskningens intresse.

1 januari 2020 intrddde en lag som berdr god forskningssed. Lagen bygger pé det etiska
ansvaret som forskaren dr skyldig att f6lja (Lag om ansvar for god forskningssed och
provning av oredlighet i forskning svensk forfattningssamling, 2019). En god forskningssed
foljdes 1 denna studie genom att anvinda artiklar med hog och medelkvalité samt motverkat
oredlighet. Helgesson och Eriksson (2013) beskriver oredlighet som att medvetet forvringa,
farga eller paverka studiens resultat. Oredlighet innebédr dven plagiering eller att inte hinvisa
till upphovsmannen (Helgesson & Eriksson, 2013). For att undvika oredlighet i denna studie
behandlades all information som tagits av anvinda artiklar med aktsamhet och respekt for att
minska risken av misstolkning. Oversittningar frin engelska har 6versatts med aktsamhet for
att inte réka forvranga texten eller ta texten ur sitt sammanhang. Forst ldste forfattarna
artiklarna var for sig for att inte paverka varandras uppfattningar om textens innehall. Text
som inte uppfattats lika har svenskt-engelskt lexikon anvénts for att minska risken av
misstolkning eller felaktig Gverséttning. En ritt kéllhdnvisnings tillimpats till artiklarnas
forfattare samt upphovsmin genom referenshantering, referenslista samt f6ljt skrivregler

enligt APA guide 7 for att undvika oredlighet och felaktig kallhdnvisning.

Resultat

Resultatet grundades pé 11 vetenskapliga artiklar med kvalitativ metod. Artiklarna som
inkluderades 1 studiens resultat genomfordes i foljande ldnder: Iran, Kina, Norge, Spanien,
Turkiet och USA. Analysprocessen resulterade i tre huvudteman: A# uppleva rollfordndring,
emotionella upplevelser samt att uppleva behov av kunskap och stéd. Under huvudtemat
Emotionella upplevelser framkom tre underteman som ar Upplevelser av rddsla och oro infor

framtiden, Upplevelse av sorg samt Upplevelse av isolering. (se tabell 1).

Tabell 1. Oversikt 6ver huvudteman och underteman.

Huvudteman Underteman
Att uppleva rollfordndring.

Emotionella upplevelser. Upplevelser av rddsla och oro infor framtiden.
Upplevelse av sorg.
Upplevelse av isolering.

Att uppleva behov av kunskap och stod.

13



Att uppleva rollfordndring

Majoriteten av nérstdende upplevde rollforandring i samband med att vérda sin
familjemedlem som drabbades av Alzheimers sjukdom (Ashrafizadeh et al., 2022; Czekanski,
2017; Garcia-Toro et al., 2018; Mars et al., 2017; Martinez et al., 2021; Nguyen et al., 2020;
Ozcan & Akyar, 2021; Skaalvik et al., 2014). Néarstdende beskriver att nér deras insjuknade
familjemedlem diagnostiseras med Alzheimers sjukdom medfor det till en rollférandring.
Vérdande nirstaende tydliggor att vid mottagandet av den nya rollen upplevdes det som en
utmaning och dverbelastning. Det upplevdes dven att det var svért att acceptera den nya
familjesituationen. Orsaken till detta var bristen pa tid och resurser (Ashrafizadeh et al.,
2021). I den nya rollen upplevde nirstdende utmaningar i att hantera den sjuka
familjemedlemmens personlighetsforandringar samt tillgodose vardagliga behov som
exempelvis att laga mat, paklddning, hygien och fysisk aktivitet (Czekanski, 2017; Nguyen et
al., 2020). En del nérstaende upplevde att den virdande rollen blir svdrare i samband med den
progressiva forsdmringen som framkommer med Alzheimers sjukdom. Detta medfor en
svarighet att anpassa sig till den sjuka familjemedlemmarnas unika behov (Garcia-Toro et al.,

2018).

En annan upplevelse som de vardande nérstdende upplevde vid den nya rollen var att de fick
omorganisera sitt arbetsliv och vardag utefter den insjuknades behov. Detta ledde till en
rollkonflikt (Skaalvik et al., 2014). Nérstdende upplevde dven att den nya rollen medforde ett
ansvar som de inte hade haft tidigare och att de fick ta en dag i taget (Czekanski, 2017).
Familjekonflikter gillande uppdelningen av den vardande rollen var en annan upplevelse som
vardande nérstdende belyste (Ozcan & Akyar, 2021). Det uppges dven att arbetslivet
paverkades av den nya rollférdndringen, da flera nérstdende var frdnvarande frén jobbet i flera
dagar, vilket i sin tur orsakade ekonomiska problem (Ozcan & Akyar, 2021; Skaalvik et al.,
2014).

Vissa vardande nirstdende berittade att virdandet och dtgidrderna som utfors dagligen for den
insjuknade familjemedlemmen genomfordes av kérlek och inte av skyldighet (Martinez et al.,
2021). Daremot fanns det flera vardande nirstaende som upplevde rollférdndringar och
vardandet som ett ofrivilligt ansvar och en skyldighet (Mars et al., 2017). Samtidigt menar
vissa studier att nirstdende upplevde en storre trygghet i att sjdlv ta omvardnadsansvaret,
istéllet for att skicka den insjuknade till ett sérskilt boende. Upplevelsen av att skicka sin

familjemedlem till ett sérskilt boende var att det skulle paverka den insjuknades och
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nérstdendes vilbefinnande negativt. Detta da de nérstdende upplevde brist pa tillit till den
varden som erbjuds pa ett sédrskilt boende. Att sjdlv varda den insjuknade familjemedlem
erbjuder en hogre kvalitet av omvardnad och ett anpassat bemotande enligt vissa nérstaende.
Detta anses som en ledande anledning till att vardande nérstdende viljer att ta pd sig den
vardande rollen (Ashrafizadeh et al., 2021; Martinez et al., 2021). Vissa nirstaende upplevde
aven att det var en del av kulturen att varda en sjuk familjemedlem och svért att vilja bort

(Ashrafizadeh et al., 2021).

Emotionella upplevelser

Upplevelser av ridsla och oro infor framtiden
Upplevelser av rddsla och oro framkom hos flera nérstaende 1 samband med vardandet

(Garcia-Toro et al., 2018; Nguyen et al., 2020; Ozcan & Akyar, 2021). Nérstdende beskriver
upplevelser av rddsla och oro infor framtiden i samband med vardandet av den sjuke
familjemedlemmen med Alzheimers sjukdom (Garcia-Toro et al., 2018; Nguyen al., 2020;
Ozcan & Akyar, 2021). Ridsla och oro som nérstaende upplevde berodde bland annat pa att
sjukdomstillstandet forsdmras och att nirstaende behdvde anpassa sig efter de nya
personlighetsfordndringarna hos den sjuke familjemedlemmen (Ozcan & Akyar, 2021).
Personlighetsforandringar som exempelvis humorsvangningar, vanforestéllningar, aggression
och flyktforsok medforde till upplevelser av rddsla och oro hos nérstaende (Garcia-Toro et al.,
2018). Narstaende uttryckte dven en oro Over att deras egen hélsa skulle paverkas negativt
infor framtiden (Nguyen et al., 2020; Ozcan & Akyar, 2021). Upplevelserna uppkom bland
annat vid tankar om att sjélva bli drabbade av sjukdomen senare i framtiden men ocksa
oroligheter och ridsla om att sjélva bli sjuka vilket kan medfora svarigheter av att varda den
insjuknade familjemedlemmen dnnu mer. Att kommunikationssvérigheter skulle kunna
forsdmras 1 samband med sjukdomens oforvéintade progression skapade ytterligare rddslor och

oroligheter hos nérstdende (Nguyen et al., 2020).

Upplevelse av sorg
En upplevelse som flera nérstdende upplevde i samband med vérdandet av deras sjuke

familjemedlem var sorg (Ashrafizadeh et al., 2021; Czekanski, 2017; Garcia-Toro, 2018;

Guerrero & Mendez-Luck, 2019; Nguyen et al., 2020; Skaalvik et al. 2014). Upplevelsen av
sorg, men dven chock, framkom redan nér den sjuke familjemedlemmen blev diagnostiserad
med Alzheimer sjukdom. Nérstdende var medvetna om att Alzheimer sjukdom dr en obotlig

sjukdom som resulterar i en konstant férsdmring hos den sjuke familjemedlem (Ashrafizadeh
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et al., 2021; Nguyen et al., 2020). Nirstdende beréttar om sorgen nér de sag
personlighetsforandringar och forsdmringar av formagor hos den sjuke familjemedlemmen
(Garcia-Toro., 2018; Guerrero & Mendez-Luck, 2019). Flera nérstdende uttryckte kénslor av
sorg ndr de sdg att deras insjuknade familjemedlem é&r fortfarande fysiskt narvarande men i

ovrigt franvarande (Czekanski, 2017).

“That’s the worst thing about this whole thing, this whole venture. I remember her [as]
good for a laugh, articulate, smart and intelligent, never nasty, a wonderful mother, a
tremendous mother. To see her now, [she’s] almost like a vegetable . . . and it’s sad.
Of our 63 or 62 years, it’s a hell of a way to end our life together (Czekanski, 2017,
s.28).”

Sorg framkom hos flera nirstdende nér sjukdomens symtom utvecklas och
familjemedlemmen blev successiv forsamrad i sin sjukdom (Nguyen et al., 2020; Skaalvik et
al., 2014). Sorgen visade sig hos flera dldre nirstdende i samband med den vérdande rollen
genom forlusten av vilbefinnande. Detta framkom pa grund av svérigheter med sémn och
vilomdnster som hade en negativ pdverkan (Guerrero & Mendez-Luck, 2019). Vissa viardande
nérstdende beskrev att en sorg var att se den insjuknade familjemedlem forlorar sina fysiska,

psykiska och mentala férmagor (Ashrafizadeh et al., 2021).

Upplevelse av isolering

Upplevelser av isolering beskrev flera nérstaende (Ashrafizadeh et al., 2021; Guerrero &
Mendez-Luck, 2019; Mars et al., 2017; Navab et al., 2013; Ozcan & Akyar, 2021; Skaalvik et
al., 2014). Isolering framkom som foljd av ansvaret av att varda deras insjuknade
familjemedlem. Ett flertal nirstaende tydliggor att de forlorade sina sociala relationer och sina
dagliga aktiviteter pa grund av den nya vardande rollen (Ashrafizadeh et al., 2021). En annan
orsak till att ndrstaende isolerade sig var att de upplevde skam av att berétta att deras
familjemedlemmen hade blivit sjuk i Alzheimers sjukdom. Nirstdende avbojde dven besok
fran sliakt och bekanta for att forsoka dolja familjemedlemmens sjukdom (Navab et al.,

2013).

Vildigt manga vardande nirstaende uppgav att deras sociala liv blev begriansat for att de inte
kunde 1dmna den insjuknade familjemedlemmen ensam (Ozcan & Akyar, 2021). Vissa
nérstdende kidnde sig isolerade eftersom de upplevde att de behovde varda den insjuknade

familjemedlemmen dygnet runt (Mars et al., 2017; Navab et al., 2013). Flera nérstdende
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upplevde att de inte hade energi och tid att utfora ndgra aktiviteter eller hélla sina sociala
kontakter utanfor hemmet (Mars et al., 2017). Majoriteten av yngre nirstaende upplevde att
det ar svérare att acceptera isoleringen som framkom i samband med den vardande rollen.
Flera yngre nérstdende som vardade sina fordldrar med Alzheimer upplevde sig bortglomda
pa grund av brist av det sociala stodet av sin slékt (Garcia-Toro et al., 2018). Daremot kénde
dldre vardande partner sig ensamma for att deras insjuknade partner inte har formagan att
behalla det sdllskapet som de hade fore sjukdomen eller att kunna utféra gemensamma

aktiviteter (Skaalvik et al., 2014).

Att uppleva behov av kunskap och stod

Upplevelser av att behova stdod och kunskap kring sjukdomen menar flera nérstdende ér
betydelsefullt (Ashrafizadeh et al., 2021; Cheng et al., 2016; Martinez et al., 2021; Nguyen et
al., 2020; Ozcan & Akyar, 2021; Skaalvik et al., 2014.). Kunskapsbrist relaterat till
Alzheimers sjukdom hos nirstdende kunde bero pa att de inte har haft kontakt med sjukdomen
sedan tidigare. Detta medforde till svarigheter hos nirstdende att kdnna igen sjukdomens
symtom som uppkommer hos de insjuknade familjemedlemmen (Martinez et al., 2021).
Andra nérstdende upplevde ett behov av ett professionellt stdd for att kunna ge en god
omvardnad (Nguyen et al., 2020; Skaalvik et al., 2014). Vissa nirstaende tyckte att de fatt for
lite information 1 den tidiga fasen av sjukdomens debut (Nguyen et al., 2020). Genom att fa
mer information och kunskap om sjukdomen minskar nirstaendes oro och ridsla, vilket i sin
tur medforde till att de kunde hantera olika situationer béttre (Ashrafizadeh et al., 2021).
Négra nirstdende berittade att de larde sig olika hanteringsstrategier av andra nirstaendes
erfarenheter samt genom att soka efter kunskap och stod. Detta hjilpte de vardande
nérstadende att borja forstd om varfor den insjuknade familjemedlemmen uppforde sig pa ett
visst sétt 1 olika situationer (Cheng et al., 2016). Ett flertal upplevde att det inte fanns
tillracklig med hjélp fran halso- och sjukvarden, vilket medforde till information- och
kunskapsbrist om sjukdomen. Eftersom det inte fanns en tydlig vigledning for nirstdende
upplevde de sig vilsna och bortglomda (Martinez et al., 2021). Flera nérstdende upplevde att
den insjuknade familjemedlemmens tillstaind forsdmrades i takt med tiden. Detta i sin tur
Okade kraven pa nirstdende och medforde till att behovet av att kunna 19sa av varandra kunde
bli aktuellt. Vissa nérstaende uttryckte sina behov av kdnsloméssigt stod i form av
utbildningsprogram och nirstaendegrupp. Detta for att kunna minska stress och oro, men dven

klara av den vardande rollen pa ett bittre sitt (Ozcan & Akyar, 2021).
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Metoddiskussion

Studiens syfte var att beskriva nirstaendes upplevelser att varda en familjemedlem med
Alzheimers sjukdom. For att kunna genomfora denna studie ansdgs att en allméin
litteraturoversikt med kvalitativ ansats enligt Friberg (2017a) dr en anvandbar metod. Friberg
(2017a) havdar att en litteraturdversikt med kvalitativ ansats dr en lamplig metod for att
undersoka ett problemomrade som handlar om méanniskors upplevelser och erfarenheter
(Friberg, 2017a). Valet att anvidnda en allmén litteraturdversikt i denna studie gor det
mojliggora att ssmmanstilla och erhdlla aktuella kunskaper om det valda problemomrédet. En
annan aspekt till varfor en allmén litteraturdversikt valdes som metod i denna studie ar att den
uppfyller forviantade kunskapskrav och kan utfoéras inom tidsramen pa kandidatniva. En
intervjustudie hade kunnat anvindas att besvara studiens syfte. Fler upplevelser hade kunnat
belysas pé ett fordjupat sitt med anvindningen av intervjustudie. En annan fordel med
intervjustudie dr att risken for missuppfattningar av upplevelser skulle kunna minskas pa
grund av att intervjuerna genomfors pa svenska. Ddremot dr inte en intervjustudie relevant pa
kandidatniva. En annan metod som &r mgjlig pa kandidatniva ar en allmén litteraturoversikt
med kvantitativ ansats, ddremot hade inte en kvantitativ ansats kunnat besvara studiens syfte

eftersom kvantitativ ansats lampar sig at objektiva och statistiska studier.

Kristensson (2014) menar att kvalitativ forskning bestér av fyra segment som r foljande:
tillforlitlighet, dverforbarhet, giltighet och verifierbarhet. De fyra centrala begreppen ér
nddvéndiga i en kvalitativ studie. Funktionen som dessa fyra begreppen har ar delvis for att
lasaren sjélva ska kunna bedoma texten med hjilp av trovérdighets begreppen, men dven
garantera att studiens innehall ar trovérdig, palitlig, giltig och verifierad (Kristensson, 2014). I
denna studie har databassokningarna synliggjorts och presenteras pa ett transparent och vl
synligt sdtt i tabell (se bilaga 1) vilket kan stirka reproducerbarhet i en studie enligt Henricson

(2017).

Urvalet som anvéndes i denna studie inriktar sig till att hitta vetenskapliga artiklar som
uppfyller studiens inklusionskriterier och svarar pé studiens syfte. Enligt Kristensson (2014)
ar mélet med att anvénda inklusionskriterierna i en studie for att avgrinsa sokningen
(Kristensson, 2014). Artiklarna som anvéndes i denna studie har inklusionskriterierna som
utgick frén att nérstdende ska varda en familjemedlem med Alzheimer sjukdom. De
vetenskapliga artiklarnas syfte beskriver nirstaendes upplevelser vid vardandet av den

insjuknade familjemedlemmen med Alzheimers sjukdom.
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For att f& omfangsrik information om varierande upplevelser hos nérstaende, anvindes
artiklar i denna studie som inte specificerade ett viss kon, aldersgrupp, kultur eller geografi.
Enligt Ostlundh (2017) kan anvindningen av litteratur fran olika linder och kultur forstirka
trovirdighet samt dverforbarhet (Ostlundh, 2017). Att anviinda forskning som utfordes i olika
lander kunde ge studien en multinationell karaktir, vilket kan ge studien en styrka. En fordel
med att anvinda studier fran varierande lander kan underlatta uppfattningen av upplevelse vid
olika kulturer. I studien anvéndes artiklar fran f6ljande ldnder: Iran, Norge, USA, Kina,
Turkiet och Spanien. Studien har dock ingen artikel fran Sverige, vilket kan minska
overforbarhet till Sverige med tanke pé kultur och olika sjukvérdssystem. For att 6ka
overforbarhet skulle det kunna vara gynnsamt om artiklar som ar genomforda i Sverige hade
anvints. Overforbarheten kan 4nda vara god eftersom levnadssystemet ér likvirdig i
véstldnderna, exempelvis Norge och Sverige. I studiens resultat anvindes artiklar som &r peer-
reviewed. Karlsson (2017) menar att peer-reviewed innebdr att artiklarna har genom granskats
av amnesexperter (Karlsson, 2017). Hade studien inkluderat artiklar som inte varit peer-
reviewed hade studiens resultat kunnat vara mindre palitligt eftersom artiklarna inte hade varit
kvalitetsgranskade av amnesexperter. Artiklarna som anvandes i studien ar fran 2012 till
2022, vilket ger studien en annan styrka med aktuella kunskap av nya utforskade studier.
Denna aspekt forklarade Ostlundh (2017) att aktuell kunskap kan tas fram med begrinsade
artal (Ostlund, 2017).

Tva databaser har anvénts i denna studie, PubMed och CINAHL for att hitta artiklar som
kunde besvara studiens syfte. De tvéd databaserna innehéller vetenskaplig information som é&r
inriktad mot omvardnad och medicin (Kristensson, 2014). Vilket dr relevant for denna studie.
Ostlund (2017) menar att anvinda fler artiklar kan 6ka trovirdigheten i studien (Ostlund,
2017). I denna studie har 11 artiklar anvénds vilket kan anses som mindre underlag for att ge
ett resultat med storre dverforbarhet och pélitlighet. Ddremot kunde dessa 11 artiklar svara pé

studiens syfte och ansags ricka for att skapa ett resultat.

De tva databaserna innehaller vetenskaplig information som ar inriktad mot omvardnad och
medicin (Kristensson, 2014). Dessa tva databaser ansags var relevanta for denna studie.
Déremot finns det fler databaser som hade kunnat anvdndas men Pubmed och CINAHL

ansags ge ett tillrdckligt sokresultat pa artiklar som behovdes.

I datainsamlingen anvdndes MeSH for databasen PubMed och CINAHL subject Headings for
databasen CINAHL. Fritextsokning anvédndes for att f4 en bredare sokning, detta for att kunna
hitta flera relevanta artiklar som kan besvara studiens syfte. Sokningen strukturerades med
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anviandningen av olika booleska sokoperator AND och OR vilket mdjliggjorde att sokningen
blir mer specificerad. Karlsson (2012) menar att sokningen avgransas genom att anvdnda
AND blir, ddrmed operator OR gor att sokningen blir expanderad (Karlsson, 2012). 1
sokningen ansags inte att den booleska s6koperator NOT var anvindbar. Willman et al.

(2011) tydliggor att det kan exkludera flera relevanta artiklar som kan besvara studiens syfte.

Artiklarna som anvéndes i denna studie kvalitetsgranskades genom att anvinda Willman et al.
(2011) kvalitetsgranskningsmall (se bilaga 2). Med den kvalitetsgranskningsmallen valdes
artiklar som klassificerades som hog och medelkvalité. Anledningen till att anvdnda just
denna kvalitetsgranskning mallen var att det ansags relevant till anvénda vetenskapliga
artiklar med kvalitativ metod. Hade en annan kvalitetsgranskningsmall som inte &r relevant
anvant hade kunnat paverka beddmnings klassifikation som grundades pa artiklarnas kvalité.
Kristensson (2014) menar att kvalitetsgranskning bor genomforas individuellt i forsta steg och
sedan diskutera granskningsprocessen gemensamt (Kristensson, 2014). Granskningen
genomfordes enskilt och direfter diskuterades tillsammans for att inte bli paverkade av
varandra och att badda har uppfattat lika. Detta kan sikerstélla en korrekt anvéndning av

granskningsmallen som kan garantera en rétt bedomning av artikelns kvalité.

Efter kvalitetsgranskningen utférdes en analysprocess enligt Fribergs (2017b) analysmodell.
Analysen av artiklarnas likheter och skillnader ledde till tre huvudteman och tre underteman.
Artiklarnas text och dversittning analyserades och diskuterades noggrant for att undvika
feltolkning. Eftersom artiklarna var skrivna pa engelska och behovdes Oversittas si kan risken
for misstolkning eller felaktig 6verséttning 6ka. For att minska risken for detta sé lédstes alla
de valda artiklarna av bada skribenterna enskilt for att se s bada harhelhet forstitt dem lika
samt har dverséttningar fran engelska till svenska skett med hjélp av ett lexikon. Artiklarnas
innehall listes flera ganger for att f4 en helhetsbild, vilket 6kar tillforlitligheten i studien.
Kristensson (2014) menar att tillforlitlighet bygger pa triangulering som innebér att texten
som forbrukas i studien dr bearbetat av tva eller flera personer som tillsammans har
analyserat, tolkat och granskat texten. Detta okar tillforlitligheten hos ldsaren eftersom risken
for missforstdnd och fargning av den enskilda personens forstaelse undviks (Kristensson,
2014). Studiens resultat har skrivits tydligt och enkelt for att lasaren ska kunna fa en forstaelse
om studien. Detta medfor till en 6kad overforbarhet. Kristensson (2014) menar att
overforbarhet och verifierbarhet grundar sig pa resultatens giltiga utstrackning i det
presenterade studien. Overforbarhet handlar &ven om rimlighetsbedomningar som lésaren tar

del av och utfor. Verifierbarhet bygger pa att 1att och enkelt kunna redovisa resultat som
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presenteras i studien pa ett tydligt och vl strukturerad satt. (Kristensson, 2014). Studien
anviander sig av artikeloversikt tabell samt tabell for de teman och underteman som framkom i
resultatet (se tabell 1). Detta for att bilda en 6verblick och underlitta for lasaren att bilda

forstaelse.

Alla artiklar som har anvénts i denna studie har gatt igenom ett forskningsetiskt dvervigande,
vilket innebar artiklarna dr godkénda av en etikkommitté. Deltagarna i alla anvénda artiklar
har behandlats med full respekt samt bevarat deras integritet och sjdlvbestimmandet.
Deltagarnas i alla anvinda artiklar vara sékra att konfidentialitet garanteras samt resultaten
ska presenteras anonymt. Deltagarna forsékrades att deras skriftliga samtycke var frivilligt
och att de kunde dra sig ur studien nédr som helst utan att ange en anledning. Hade inte

deltagarna varit anonyma i studien sa hade deras integritet kunnat skadats.

Resultatdiskussion

Studiens syfte var att beskriva nérstdendes upplevelser av att varda en familjemedlem med
Alzheimer sjukdom. Studiens resultat delades pa tre huvudteman som var foljande: Att
uppleva rollférandring, Emotionella upplevelser, Att uppleva behov av kunskap och stod.
Dérmed emotionella upplevelser hade tre undertema som &r foljande: upplevelser av radsla
och oro infor framtiden, upplevelse av sorg och upplevelse av isolering. Resultatet
inkluderade 11 vetenskapliga artiklar med kvalitativ metod som besvarade pa studiens syfte.
Tre nyckelfynd kommer diskuteras i resultatdiskussionen som é&r foljande: Upplevelse av

rollfordandring, upplevelse av isolering samt upplevelse av brist pa stéd och kunskap.

Ett betydelsefullt fynd som hittades var upplevelsen av rollférdndring mellan den insjuknade
familjemedlemmen och vardande narstaende. Detta innebér att nérstdende tog allt ansvar om
hushallssysslorna som utfordes tidigare av den insjuknade familjemedlemmen. Konsekvensen
som har kommit i samband med det nya ansvaret i vardarrollen var att nirstdende upplevde en
overbelastning. Liknande resultat har framkommit i en studie av Dening och Hibberd (2016)
som visar att vardandet av den insjuknade familjemedlemmen medforde till en stindig
belastning och bristfallighet i ndrstdendes privata liv (Dening & Hibberd, 2016). En studie
visar dven att det nya ansvaret som har kommit i samband med rollférdndringen har blivit
successivt svarare med sjukdomens progression (Esandi et al. 2018). En annan studie visade

dven att rollutbytet vilseledd nérstdendes identitet och autonomi. Rollutbytet bidrog éven till
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en negativ paverkan pa familjens relation. Det medforde oftast till ohélsa, oro och lidande i
familjen (Ducharme et al. 2013). En spontan upphorande samverkan mellan olika vardande
familjemedlemmar resulterade till en negativ paverkan pé hela familjen. Den nya situationen
och rollférdndringarna i familjen utmynnar olika svarigheter for de vardande nérstdende,

vilket medfor till ett behov av ett professionellt vardteam (Wright & Leahey, 2013).

En relation med tro och hopp kan byggas mellan sjukskoterska och nérstdende. Detta skapar
en forstielse Gver nirstdende upplevelser i samband med vardande rollen (Ross et al. 2014).
Vidare beskrivs ett stort stod av sjukskoterskan forvéntas for att narstaende ska kunna hantera
den nya situationen. Stodet ska utga fran nirstaendes behov och resurser. Detta frimjas
genom att sjukskoterskan ska forst begripa nirstdendes upplevelser av att varda den
insjuknade familjemedlemmen och sedan erbjuda anpassat stod (Boylstein & Hayes,

2012). For att kunna erbjuda ett anpassat stod for att kunna underlétta den nya
rollforandringen, ar det visentligt att sjukskoterskan arbetar utifrén en familjefokuserad

omvardnad (Benzein et al. 2014).

Ett annat fynd som framkom i resultatet var att flera ndrstdende kéinde sig ensamma och
isolerade. Studiens resultat visade att nirstdende hade blivit ensamma och forlorade sina
sociala nitverk. Detta pa grund av att de inte kunde ldmna den insjuknade familjemedlemmen
ensam hemma eller med ndgon annan. Detta dverensstimmer med en studie av Bergman et al.
(2016) som visar att ett flertal ndrstdende var tvungna att vdrda sin insjuknade familjemedlem
med Alzheimers for att de inte var bekvima med att ldmna ifran sig ansvaret till ndgon annan.
Vilket i sin tur medforde till att de forlorade sina sociala nédtverk (Bergman et al. 2016). En
tidigare studie av Ducharme et al. (2013) visade dven att nirstaende ofta upplevde sig vara
otillrdckligt forberedda att vara vardare och hantera den nya situationen. Nérstdende var
tvungna att ta det vardande ansvaret som dkade successivt i hemmet. Detta resulterade till en
begrinsad frihet och isolering som sedan medforde en forsimrad hélsa hos flera nirstaende.
Liknande resultat av Chester et al. (2016) visade att belastningen i samband med den
vardande rollen medforde en situation dér nérstdende kunde inte behalla sina sociala
relationer (Chester et al., 2016). Studiens resultat visade dven att skamkéansla hos nérstdende
var en anledning till isolering. Flera narstdende végrade att berdtta om att deras
familjemedlemmen hade drabbades av Alzheimers. Liknande resultat framkom i en studie av
Mcdonnell och Ryan (2014) som visade att ndrstdende avvisade besok fran sina vénner och
arbetskamrater vilket begriansade deras sociala relationer (Mcdonnell & Ryan, 2014). Enligt

Oritz (2021) ar nérstaende 1 behov av ett kinsloméssigt och avlastande stod fran
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sjukskoterska. Detta menade dven Dening och Hibberd (2016) om att stodinsatserna som kan
erbjudas till narstadende méste utga fran ett personcentrerat synsitt. Vilket kan garantera att

ndrstdendes behov ska tillfredsstillas (Dening & Hibberd, 2016).

Dessutom framkom det i resultatet ett annat fynd som var att narstaende upplevde brist pd
kunskap och stod. Studiens resultat visade att majoriteten av de vardande nérstdende upplevde
en positiv paverkan pa deras hélsa nér de blev informerade om sjukdomen och dess
omvardnad, varit pa grupputbildningar och fétt stod av supportgrupper. En liknande studie av
Stokes et al. (2015) visade att nirstdende uppskattade grupputbildning om Alzheimers
sjukdom, vilket var ett stod att hantera den nya situationen i samband med att varda den
insjuknade familjemedlemmen (Stokes et al., 2015). Upplevelse av brist pa kunskap om
Alzheimers var en tydlig upplevelse hos flera nérstdende vilket medforde till osékerhet 1
omvéardnaden. Detta menar dven Chester et al. (2016) att flera narstdende upplevde fortvivlan

pa grund av brist pa kunskap om Alzheimer.

Behovet av hjdlp med dagliga aktiviteter som exempelvis stidning och matlagning &r ett annat
stod som kunde minska belastningen hos nérstdende (Manson et al. 2020). Vidare tydliggors
det att stodet utifran en familjefokuserad omvardnad ska vara individanpassat och mangsidigt
(Wright & Leahey, 2013). Stodet ska ges utifran ett personcentrerat perspektiv vilket betyder
att sjukskoterskan bor ge ett stod som dr anpassat efter nérstdendes behov. Tillimpning av
personcentrerat perspektiv sker genom att forstd nirstaendes upplevelser av att varda en
familjemedlem med Alzheimers (Dening & Hibberd, 2016). Stodet ska ges dven utifran ett
familjefokuserat perspektiv, genom att 1agga fokus inte enbart pd den insjuknade personen
utan dven pa den virdande nirstdende (Benzein et al., 2014). Tva studier av Arestedt et al.
(2013) och Lethin et al. (2015) visade att tillimpning av familjecentrerad omvardnad
mojliggor ett anpassat stdd till de vArdande nérstaende, vilket i sin tur medforde 6kad

livskvalité och valbefinnande.

Slutsatser

Studiens syfte var att fa en beskrivning av nérstaendes upplevelser av att virda en
familjemedlem med Alzheimers sjukdom. Studien visade att majoriteten av

ndrstdende paverkades negativt i samband med vardandet av den insjuknade
familjemedlemmen. Roll utbytet mellan den insjuknade familjemedlemmen och de vardande
nérstdende medfor till nya ansvar. Ett behov av information och kunskap framkom i samband

med det nya ansvaret for att kunna ge en god vard till den insjuknade familjemedlemmen,
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men dven for att kunna klara sig i de pafrestande situationerna. En kénsla av isolering
framkom hos de vardande nérstdende. Detta i samband med deras val av att varda sin
insjuknade familjemedlem hemma, vilket 1 sin tur kan resultera till upplevelser av

oro. Uppfattningen av nirstdendes upplevelser 1 samband med att varda en familjemedlem
som har drabbats av Alzheimers kunde ge sjukskoterskan en kunskap om néarstdendes behov.
Kunskapen kan bidra till att sjukskoterskan kan arbeta utifrén familjefokuserad och

personcentrerat sétt. Detta sker genom att identifiera individuella nérstdendes behov for att

sedan kunna ge anpassat stod.

Kliniska implikationer

En 0kad forstaelse om nérstdendes upplevelser i samband med att varda en familjemedlem
som har drabbats av Alzheimer sjukdom &r nddvandig for att sjukskoterskan ska kunna stotta
och bemota nérstdende. Darmed stddet bor utformas utifrdn nérstdendes individuella behov
och onskemal. Sjukskoterskans arbetssitt ska utgé fran att tydliggora nirstaendes upplevda
problem och hur de forhéller sig till dem i samband med vardandet. Darmed kan nirstdende fa
en bra livssituation genom att ha mojlighet till att ta hand om sin egen hélsa. Sjukskdterskan
bor ha en strategi som utgér fran ett familjefokuserade och personcentrerat arbetssétt for att

sedan kunna ge ett effektivt stod till de vardande nirstdende. Stddet kan vara att ge nérstaende

vigledande kunskap, skaffa gruppsupport, avlastning och bidra till socialt stod.

Forslag till fortsatt forskning

I arbetet framkommer det att antalet dldre individer som insjuknar i Alzheimers sjukdom 6kar
arligen. Detta med anledning av att virden &r under en konstant utveckling och forbéttring,
detta i sin tur leder till att medellivslingden okar. Att leva langre kan innebéra en storre risk
for att insjukna 1 Alzheimers sjukdom, detta 1 sin tur leder till att nérstdende tar pa sig en

vérdande roll for den insjuknade familjemedlemmen.

Att nérstdendes tar pa sig den vardande rollen kan medfora till flera positiva men framfor allt
negativa tillstdnd som de vardande inte &r beredda pd. Dérfor sa kan ett forslag till fortsatt
forskning vara att ta reda pa hur sjukvardspersonalen kan bidra med mer anpassat stod och
information till de vardande nérstdende redan 1 tidig fas i sjukdomens progression. Ett annat
forslag kan vara att studera och uppmérksamma nérstaendes psykiska och psykosociala

upplevelser vid vardandet av en familjemedlem med Alzheimers sjukdom.

24



Sjalvstandighet

Arbetet som presenteras ér en allmén litteraturoversikt. Arbetet ar skrivet av Khelil Ahmad
och Majid Algalali. Arbetet dr uppdelad 1 smé delar dédr bada skribenterna har varit lika
delaktiga genom hela arbetet. Skribenterna har tillsammans suttit dagligen och gjort en
relevant uppléggning, datainsamling och formulering av all relevant information som
redovisas i studien. Syftet med att arbeta parallellt med varandra bygger pé att kunna granska,
undersoka, kritisera och bearbeta all information gemensamt innan det anvénds i studien.
Detta for att kunna eliminera risken for missforstdnd och ensidigt personperspektiv samt

framja textens tillforlitlighet och giltighet.
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