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Sammanfattning

Bakgrund: Antal personer med demenssjukdom i samhéllet forvintas 6ka. Informella
vardgivare har en betydelsefull roll i deras vird. Samtidigt kan rollen som informell
vardgivare leda till nedsatt livskvalité och minskat vilméende. Denna ldngtgédende pdverkan
som vardandet far pd de informella vardgivarnas liv skapar intresse av att belysa deras egna
upplevelse av vilka typer av stod de behover.

Syfte: Syftet var att belysa vilka typer av stdd informella vardgivare till personer med
demenssjukdom upplever sig vara i behov av.

Metod: Allmén litteraturoversikt med kvalitativ ansats baserad pa 13 vetenskapliga artiklar
med kvalitativ design. Artiklarna analyserades med hjilp av Fribergs fyrastegsmodell.
Resultat: Analysen genererade tre huvudkategorier som svarar pa studiens syfte;
Stodtjdnster, Information, och Emotionellt stod. For huvudkategorin Stodtjanster valdes
underkategorierna Stédtjcdnsternas tillginglighet och Avlastningsstéd. Under Information
tillkom underkategorierna Information om sjukdomsutveckling och symptom, Information om
praktisk omvardnad, Léirande i grupp och Information om hjdlpmedel. Under Emotionellt
stod finns underkategorierna Behov av emotionellt stod och Gruppstod.

Slutsats: Studien visar att informella vardgivare vill ha olika typer av stod som gor att de kan
ta battre hand om bade sig sjdlva och personen med demenssjukdom. Informella vardgivare
har uppgett att de behover stod framst 1 form av att ldra sig mer om demenssjukdomar,
tillgang till och anvéndandet av olika stodtjanster, emotionellt stdd av virden och personer
utanfOr samt att fa mdta andra personer i liknande situationer.

Nyckelord: behov, demenssjukdom, informella vardgivare, omvérdnad, stod, upplevelse
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Inledning

Ar 2020 uppskattades antalet personer med demenssjukdom i virlden vara ver 50 miljoner.
Denna siffra forvintas ha okat till 152 miljoner &r 2050 (Alzheimer’s Disease International et
al., 2020). Informella vardgivares insatser for personer med demenssjukdom ir betydelsefulla
(Socialstyrelsen, 2012) och de informella vardgivarna ér vardefulla resurser for personer med
demenssjukdomar (Livingston et al., 2017). Personer med demenssjukdomar blir gradvis
samre (Friaz et al., 2020; Livingston et al., 2017; World Health Organization [WHO], 2022b)
och har ofta komplexa behov (Livingston et al., 2017). Sjukdomen péverkar fler &n
personerna som har den. Personer som stottar en person med demenssjukdom ser sin vén eller
familjemedlem bli simre. Samtidigt behdver de tillgodose personens 6kade behov av hjilp

(Livingston et al., 2017).

Informella vardgivare till personer med demenssjukdom har visat sig kunna uppleva nedsatt
valmaende (Frias et al., 2020; Lethin et al., 2016; Quinn et al., 2019) och ldgre livskvalité
(Frias et al., 2020; Madruga et al., 2020). En del informella vardgivare har beskrivit
vérdandet som dvervéldigande, stressigt, svart och som en borda (Mars et al., 2017). P4 grund
av denna paverkan pa de informella vardgivarnas liv dr det av betydelse att belysa vilka typer
av stod som de upplever sig vara 1 behov av. Sjukskoterskor kan ha en viktig stottande roll for
informella vardgivare (Besqué et al., 2021) och med hjilp av mer kunskap om de informella
vardgivarnas upplevda behov av stdd kan sjukskdterskan fi bittre forutséattningar for att

1dentifiera stodbehov.



Bakgrund

Demenssjukdom

Socialstyrelsen (2018) menar i en rapport fran 2018 att antalet demenssjuka i Sverige dr 130
000 - 150 000. Det saknas entydiga uppgifter om hur manga personer med demenssjukdom
det faktiskt finns 1 Sverige, men bade Socialstyrelsen (2018) och Fratiglioni et al. (2017)

menar att antalet kommer 6ka. Anledningen till detta &r att gruppen éldre personer véxer.

Demens ér en diagnos som innefattar flertal olika sjukdomar (World Health Organization
[WHO], 2022a, 2022b). Alzheimers sjukdom &r den vanligaste typen av demenssjukdom.
Andra typer av demenssjukdomar ar vaskulir demens, Lewykroppsdemens, frontotemporal
demens och blandningar mellan de olika typerna (Livingston et al., 2017; WHO, 2022a,
2022b). Typiskt for demenssjukdom &r att tvé eller fler kognitiva doméner ar tydligt
paverkade, vilka péavisar en forsdmring fran individens tidigare funktionsniva, och att den
kognitiva paverkan dr svar nog att vasentligt pdverka personens utférande av dagliga

aktiviteter (WHO, 2022a).

Personer med demenssjukdom blir gradvis sdmre (Frias et al., 2020; Livingston et al., 2017;
WHO, 2022b). De har ofta komplexa behov nir flertal doméner &r paverkade (Livingston et
al., 2017). Hur demenssjukdomen paverkar en person dr individuellt och kan bland annat
variera pd grund av underliggande orsaker, samexisterande hélsofaktorer eller hur personens
kognitiva funktioner var innan insjuknandet (WHO, 2022b). Detta gor dven att behandlingen,
som bor se till personen som en helhet, behover anpassas till personen och stadiet i
sjukdomen. Det handlar om att anpassa varden efter deras kognitiva, sociala, emotionella,
psykologiska och medicinska behov (Livingston et al., 2017). I de flesta demenssjukdomar ar
minnespaverkan nirvarande, men dven annan kognitiv paverkan féorekommer.
Beteendefordandringar dr mer eller mindre forekommande vid olika typer av
demenssjukdomar (WHO, 2022a). Exempel pd sadana beteenden ar rastloshet och att vandra
fram och tillbaka, upprepade vokaliseringar eller psykiskt eller fysiskt aggressivt beteende.
Neuropsykiatriska symptom upplevs av nistan alla med demenssjukdom under nagot stadie
av deras sjukdom och 6kar ofta med sjukdomens svarighetsgrad. Exempel pé saddana ér olika
typer av psykoser, hallucinationer och vanforestillningar, apati och hyperaktivitet. Aven

depression ér vanligt bland demenssjuka personer (Livingston et al., 2017).



En persons demenssjukdom gor dven att formagan att virna om den egna sékerheten minskar,
vilket gor riskbeddmningar viktiga. Det minskade risktidnket kan orsakas av glomskhet,
minskad insiktsformaga, daligt omdome eller apati. Riskfaktorer att ta i beaktning ar
ndringsbrist, orsakat av att inte kunna dta bra. Det kan dven handla om att personen inte
forstar varfor denne ska ta ldkemedel eller att personen inte tar dem som ordinerat. Hur siker
personen dr i hemmet kan paverkas av exempelvis risker for fall, dversvimningar eller brand.
Det kan dven finnas risker med att vara ute och ga pa gatan eller kora bil (Livingston et al.,

2017).

Risker hanteras dagligen pa olika sétt av informella vardgivare eller vardpersonal. Att
uppmana till ndringsintag r ett exempel, att anvinda sig av olika automatiska larm sdsom for
virme och rorelse dr ett annat. Det kan dven handla om att inte 1dmna personerna ensamma i
situationer som é&r riskfyllda. For att minska risken for problem med lakemedelsintag kan
lakemedel forpackas i1 dosetter eller blisterforpackningar. Da kan personerna sedan bli
paminda av informella véardgivare, vardpersonal eller teknologiska 16sningar sa att de inte

missar att ta sina ldkemedel (Livingston et al., 2017).

D4 demenssjukdomen paverkar personens kognitiva formédga paverkas dven deras formaga
till beslutstagande, att forsta andra ménniskor och att kommunicera vad de behover eller vill
(Livingston et al., 2017). Sjukskd&terskor har stott pa etiska dilemman i behandlingen av
demenssjuka personers fysiska behov. Detta giller framfor allt sett till att sjélvstandighet,
sjdlvbestimmande och viardighet ska bevaras (Evripidou et al., 2018). Demenssjukdomens
svarighetsgrad kan dven utgora ett hinder for inforandet av sjukskoterskeledda inventioner.
Personens kognitiva funktion, som kan leda till snabbt férdndrade beteenden och behov, kan
gora denna process utmanande. Att personen med demenssjukdom och dennes familj far
utbildning, kunskap och erfarenheter har dock visat sig frimja processen att inféra

sjukskoterskeledda inventioner (Karrer et al., 2020).
Informella vérdgivare och informellt virdgivande

I denna studie definieras informella vardgivare enligt Roth et al. (2015) definition av
informella virdgivare. Roth et al. (2015) beskriver att en informell vardgivare kédnnetecknas
av en person som, utan avloning, erbjuder nagon form av omsorg eller assistans for att stodja
personer med kronisk sjukdom eller funktionsnedsdttning att klara aktiviteter i det dagliga

livet.



Demenssjukdomar paverkar fler &n personerna som har sjukdomen. Sldktingar och andra som
stottar personen paverkas nir de ser sin familjemedlem eller vén insjukna och bli sdmre,
medan de samtidigt behover tillgodose personens 6kade behov av hjélp. Det paverkar dven
samhdllet eftersom personerna behover hilso- och sjukvard och social omsorg. Informella
vérdgivare dr en virdefull resurs for personer med demenssjukdomar (Livingston et al.,
2017). Arbetet som nérstdende utfor dr betydelsefullt for att tillvaron for personer med
demenssjukdom ska vara acceptabel (Socialstyrelsen, 2012). I takt med att demenssjukdomen
forsvaras behover den informella vardgivaren fatta beslut i den demenssjukes stélle
(Livingston et al., 2017; Mole et al., 2021). Demenssjukdomen kan orsaka en forlust av
sjdlvstandighet, bade for den informella vardgivaren och personen med demenssjukdom.
Detta kan for informella vardgivare handla om att behova sluta med hobbys. Ibland sker
fordndringar inom relationerna, dar den personen som en géng tagit hand om andra nu blir

den som behover bli omhéndertagen (Mole et al., 2021).

Att varda kan vara bade givande och svart (Livingston et al., 2017). Tidigare studier har
konstaterat att informella vardgivare till personer med demenssjukdom kan uppleva nedsatt
vialméende (Frias et al., 2020; Lethin et al., 2016; Quinn et al., 2019) och lagre livskvalité
(Frias et al., 2020; Madruga et al., 2020). En studie av Frias at al. (2020) visade pa att den
sjalvupplevda livskvalitén hos de informella vardgivarna kunde péverkas av flertal faktorer.
En av dem var hur ldngt det hade gétt sedan personen med demenssjukdom fick sin diagnos,
dér kortare tid visade pd hogre sjilvupplevd livskvalité. En annan faktor var sjukdomens
svarighetsgrad da detta fordndrar personens behov av vard och ddrmed vérdbordan. Frias et
al. (2020) framforde dven att sadant som upplevs som negativt paverkade den informella
vardgivarens hélsa, psykologiska vilmaende och sjilvfortroende, vilket visade sig ha stor

betydelse for den sjalvupplevda livskvalitén.

En studie gjord av Madruga et al. (2020) har visat att informella vardgivare till personer med
Alzheimers sjukdom upplever bland annat fler psykologiska besvir och symptom, sdsom
depression, angest, oro och ilska 1 jamforelse med personer som inte dr informella vardgivare.
De upplever d&ven mer smérta och obehag. Deltagarna beskrev sin uppgift som svér,
overvildigande, stressig och som en borda (Mars et al., 2017). Studier har visat att tillsynen
over personer med demenssjukdom och deras sikerhet dr ndgot som kan leda till oro

(Madruga et al., 2020; Mars et al., 2017).



Samhaillets ansvar

Socialstyrelsen (2017) framfor att patienter och nirstdende ska bli erbjudna relevanta insatser
i tidigt skede. Dessa insatser ska vara individanpassade och kan exempelvis utgdras av
utbildning, stodverksamhet, handledning eller avldsning. I Socialtjdnstlagens (Socialtjanstlag
[SoL], 2009) 5 kap. 10 § stadgas att socialndmnden har en skyldighet att erbjuda stod 1 syfte
att underlatta for de personer som ger vérd till en nérstdende som &r antingen langvarigt sjuk
eller dldre, eller for de personer som stodjer en nirstdende med funktionshinder. Enligt 2 kap.
1 § 1 st. SoL ér det kommunen, vilken ansvarar for socialtjansten inom sitt omrade, som har

det yttersta ansvaret for att ge den enskilde det stod och den hjidlp som denne behover.

5 kap. 10 § SoL har bland annat ett forebyggande syfte. Paragrafen ska hjélpa till att
motverka att den person som ger vard eller sddant stod som lagen omfattar till en nérstdende
blir fysiskt eller psykiskt utsliten. Med stéd menas olika insatser som fradmst har som syfte att
fysiskt, psykiskt och socialt underlitta den vardandes situation. Exempelvis kan det handla
om bemotande, utbildning, rad, avldsning, olika hjdlpmedel och/eller hemtjénst. Stodet ska
kénnetecknas av individualisering, flexibilitet och kvalitet. Detta innebér bland annat att den

vardandes specifika behov behover identifieras (prop. 2008/09:82).
Sjukskoterskans roll

Sjukskoterskor kan ha en viktig roll i att ge stdd till informella vardgivare (Becqué., 2021).
Personalens kompetens, erfarenheter och fardigheter paverkar inforandet av atgérder. Om
personalen anser sig vara kvalificerad och har sjdlvfortroende i vardandet sa kan det ha
positiv inverkan pa inférandet av sjukskoterskeledda inventioner (Karrer et al., 2020). Solli
och Hvalvik (2019) fann i sin studie att kommunikation mellan sjuksk&terskan och informella
vardgivarna préiglades av att vara i nuet och att visa nérhet 1 dialogen med ett empatiskt och
stodjande forhallningssitt. I syfte att frdmja de informella vardgivarnas sjilvstandighet
forsokte sjukskoterskorna stirka deras fardigheter, kompetens och egenvard. De utmanade

dven de informella virdgivarna att bli mer medvetna om sina egna behov.

En viktig aspekt i sjukskoterskans arbete var att finnas tillgidnglig som en trygghet {for de
informella vardgivarna. Sjukskoterskan visade empati gentemot de informella vardgivarna
genom att tillata dem att ventilera kidnslor som exempelvis frustration som de upplever i sin

situation. Vidare beskrevs det som viktigt for sjukskoterskor att lyssna noggrant och vara



medveten om deras skyldighet att upprétthalla sekretess. Sjukskoterskans stodjande funktion
beskrivs som viktig for att de informella vardgivarna inte ska uppleva sig helt ensamma i sin
situation (Solli & Hvalvik, 2019). Sjukskd6terskan kan organisera avlastande atgiarder for de
informella vardgivarna (Becqué., 2021) De kan dven stddja de informella vardgivarna att
planera framtiden. Det handlar om planeringen av dagliga aktiviteter sdsom

lakemedelsadministration och att handla (Gibson et al., 2021).
Personcentrerad vard

Socialstyrelsen (2017) kopplar den personcentrerade virden till personer med
demenssjukdom genom att ndmna att personcentreringen innebdr att sjélva personen sitts i
fokus och inte demenssjukdomen. Enligt Ekman (2020) &r personcentrerad vard ar ett
forhallningssatt dir patienten ses som en person och inte som sin sjukdom. Grunden i detta
forhallningssatt utgdrs av patientens upplevelse av situationen och baseras pa forutsittningar,
resurser respektive hinder hos patienten. Patientens beréttelse dr en central del och i
samverkan med ldmpliga tester, prover och undersdkningar utgor det en bas i partnerskapet
mellan patient, vardpersonal och nérstaende. Partnerskapet mellan patient och personal
betraktas som mest betydelsefullt darfor att det innefattar att de olika parternas kunskap
respekteras, alltsé upplevelsen av att leva med en viss sjukdom och allmén kunskap om
sjukdomen. Narstdende blir delaktiga automatiskt ifall egenvard ska utforas i hemmet.
Vardpersonal bor fraimja delaktighet 1 partnerskapet for nérstaende till patienter med
langvarig sjukdom. De nérstdende bor alltid f& mojligheten att vara involverade i

partnerskapet inom ramen for personcentrerad vard.

Enligt McCance och McCormack (2019) utgdr personcentrerad vard ett forhallningssatt i
praktiken, vilket har uppkommit som ett resultat av att terapeutiska relationer skapats dar
savil patient som vardpersonal och andra personer som &r viktiga for dem ingér. Detta
forhallningssitt tar sin utgangspunkt i respekt for ménniskor, rétt till autonomi samt dven
respekt och forstaelse for varandra och den kunskap som varje enskild individ innehar.
Utdver detta betonas dven vikten av att en tydlig bild utformas angéende patientens syn pa
vad som dr viktigt i livet och hur denne forstir vad som hinder. Det finns en tét
sammankoppling mellan detta och delat beslutsfattande. Inom ramen for delat beslutsfattande
ar det betydelsefullt att patientmedverkan underléttas av sjukskoterskor och detta gors pa sa
sdtt att information tillhandahalls samt att nya perspektiv integreras i redan etablerade

metoder. En forutsittning for detta dr dock att det finns system som framjar delat



beslutsfattande. Denna process har sin grund i individuella varderingar och den syftar till att
bilda en beréttigad utgangspunkt for att fatta beslut. Det dr god kommunikation som ligger till
grund for detta. McCance och McCormack (2019) tar upp att ytterligare en komponent inom
den personcentrerade varden dr medkidnnande nirvaro och detta innefattar att bade tydliggora
engagemang samt att erkdnna individuella varderingar och unikhet. Detta reflekterar sedan

kvalitén 1 sjukskdterska-patientrelationen.

Familjefokuserad omvardnad

I denna litteraturstudie anvénds Benzein et al. (2017a) definition av familj. Enligt denna
utgdrs familjen av de personer som familjen sjilva bestimmer, vilket gor att
familjemedlemmar dven kan viljas bort. Fokuset ligger saledes pa kinslomassiga band utan
nagon begransning genom blodsband eller lag. I familjen kan d& dven vanner och grannar

inga.

Familjefokuserad omvérdnad, som forkortas FFO, har tidigare diskuterats i relation till
demenssjukdomar, dir FFO har nimnts som en teoretisk utgdngspunkt som kan underlétta
vid de sérskilda problem som en familjemedlem till en person med demenssjukdom upplever
(Gustafson & Hagberg, 2017). FFO ér ett paraplybegrepp for familjerelaterad omvérdnad och
familjecentrerad omvérdnad, som &r varandras komplement. FFO betonar familjens betydelse
for en individs upplevelse av ohélsa och sjukdom. I den familjerelaterade omvérdnaden sétts
en individ i familjen i fokus, den sjuka personen eller en nérstdende, och de andra ses som
kontext. Den familjecentrerade omvéirdnaden innefattar idén om att familjen dr ett system, dér
de olika familjemedlemmarna utgoér egna delar av systemet som péverkas av varandra

(Benzein et al., 2017b).

Familjen ses inom FFO som en helhet som paverkas av varje enskild familjemedlem,
eftersom de hela tiden befinner sig i ett samspel med varandra. Detta innebar att om en
familjemedlem fordndras, exempelvis genom att bli sjuk, paverkas dven de andra
familjemedlemmarna. P4 samma sitt paverkas familjens forméga att 16sa problem. Varje
familjemedlems prestation till att 19sa ett problem péverkar familjens gemensamma formaga
till problemldsning (Benzein et al., 2017b). Ett problem som uppstar i en familj kan 16sas
genom forsta eller andra ordningen. I den forsta ordningen 4r systemet oforéndrat, &ven om
det gors justeringar och forbattringar inom systemet. Detta kan vila pa gamla sitt att 16sa

problem, som kanske tidigare misslyckats. Det riskerar att problemet inte alls blir 16st,



forvirras eller att det bara loses pa en ytlig niva. Det skapar ingen hallbar 16sning och kan fa
situationen att kéinnas hopplos, men kan samtidigt i vissa fall vara nédvéndigt pa kort sikt

(Benzein et al., 2017b)

Nar ett problem blir 16st enligt andra ordningen skapas en strukturell fordndring inom
systemet ddr forandringar sker bade hos enskilda familjemedlemmar och i dverlag systemets
funktion. Detta ger en mer héllbar fordndring dar familjens forestéllningar om situationen
fordndras. Situationen kan da tinks om och nya 16sningar hittas. Det kan ske langsamt eller

snabbt, dir det kommer plotsligt och ovéntat (Benzein et al., 2017b).

Familjehélsa &r ett begrepp som innefattar familjens vilbefinnande och funktion, men kan
dven ses som en sammanstéllning av familjemedlemmarnas individuella forestillningar.
Familjehilsan skapas genom en forstaelse av vad som dr stodjande for bade familjen som en
helhet, men dven de enskilda individerna. Familjehélsan kan bibehéllas och stddjas vid
sjukdom och ohélsa dé inventioner far omfatta bade familjen och de enskilda

familjemedlemmarna (Benzein et al., 2017¢).

Varje familj bor métas utifran sina egna unika forutsittningar och uttryckta behov. En viktig
del 1 varden dr att ta del av familjens historia, situation och forestillningar (Gustafson &
Hagberg, 2017). Sjukskdterskan blir en del av ett system med familjen under varden da bade
familjen och sjukskoterskan bidrar med resurser och styrkor. Fran sjukskoterskans sida kan
detta handla om personliga egenskaper och professionell erfarenhet. For att fa reda pa hur
familjemedlemmarna skapar mening i sin situation och hur de ser férdndringar som mojliga
ska sjukskoterskan lyssna aktivt. Det dr dock bara familjen sjélv som kan astadkomma
fordndringar och denna forandring kan ga olika snabbt for olika familjemedlemmar.
Sjukskdterskan kan stodja stravan efter fordandring, skapa forutsattningar, underlitta och

stodja med de atgérder som for familjen kénns bést (Benzein et al., 2017c).
Problemformulering

Tidigare studier har visat att informella vardgivare till personer med demenssjukdom kan
uppleva nedsatt vilméaende (Frias et al., 2020; Lethin et al., 2016; Quinn et al., 2019). En del
upplever dven lagre livskvalité (Frias et al., 2020; Madruga et al., 2020). Detta kan bland
annat paverka den informella vardgivarens hélsa, psykologiska vdlmiende och

sjalvfortroende (Frias et al., 2020). I jimforelse med personer i samhéllet som inte dr



informella vardgivare har det visat sig att informella vardgivare upplever fler psykologiska
besvir och symptom. Exempel pd sddana ar depression, angest, oro och ilska. De upplever
dven mer smarta och obehag dn de som inte dr informella vardgivare (Madruga et al., 2020).
Informella vardgivare har vidare beskrivit sin uppgift som svér, évervéldigande, stressig och
som en borda (Mars et al., 2017). Denna borda kan sedan 6ka allt eftersom sjukdomen
fortskrider (Frias et al., 2020; Lethin et al., 2016; Reed et al., 2020). Samtidigt har det visat
sig 1 en studie att de som anvénde sig av demensspecifika tjanster fran varden hade hogre

psykologiskt vdlmaende (Lethin et al., 2016).

Det har vid flertal tillfdllen gjorts studier i syfte att ta reda pa den informella omsorgens
omfattning. Dessa visar pé att de informella vardgivarnas insatser 4r omfattande
(Socialstyrelsen, 2020). Pa grund av vardandets betydande paverkan pa de informella
vardgivarnas liv dr det av betydelse att belysa vilka typer av stod som de sjdlva upplever att
de ar 1 behov av. En sammanstillning av den senaste forskningen har betydelse for att
sjukskoterskan lattare ska kunna identifiera stodbehov och ge det stod som informella

vardgivare onskar.
Syfte

Syftet var att belysa vilka typer av stod informella vardgivare till personer med

demenssjukdom upplever sig vara i behov av.
Metod

Design

Designen som har valts till denna studie ar allmén litteraturoversikt med kvalitativ ansats.
Friberg (2022a) forklarar att en allmén litteraturdversikt gors i syfte att belysa och utforma en
oversikt gdllande det radande kunskapsldget inom ett specifikt omrade med koppling till
omvardnad. Syftet med den hér studien ir att belysa vilket stod de informella vardgivarna till
personer med demenssjukdom upplever sig vara i behov av. Denna allmidnna
litteraturoversikt utgar fran vetenskapliga artiklar med kvalitativ metod. Kristensson (2014,
kapitel 8) menar att kvalitativ forskning ofta syftar till att studera personers upplevelser eller
uppfattningar géllande specifika fenomen. Analysmodellen som anvéndes var Fribergs

(2022a) fyrastegsmodell.



Urval

Det dr problemformuleringen och syftet som ligger till grund for valet av inklusions- och
exklusionskriterier (Friberg, 2022b). Inklusions- och exklusionskriterier anvénds for att
urskilja vilken population som &r i centrum for studien (Kristensson, 2014, kapitel 10). Att
anvénda sig av avgransningsfuktioner kan utgdra en hjdlp vid urvalet pa sé sitt att artiklar

som inte relevanta for syftet rensas bort (Ostlundh, 2022).

De artiklar som inkluderades skulle belysa vilket stod de informella virdgivarna upplevde sig
vara i behov av for att vara relevanta for studiens syfte. De informella vardgivarnas
perspektiv skulle vara i fokus, déarfor inkluderades endast artiklar dér informella vardgivare
sjdlva beréttade om sina upplevelser. Dessa artiklar kunde innehélla utsagor fran personer
som inte var informella vardgivare, sa linge resultatdelen skiljde mellan informella
vardgivare och icke-informella vardgivare. Artiklarna skulle &ven handla om da informella

vardgivare vardar personer med demenssjukdom dven utanfor den formella varden.

Artikelsokningarna genomfordes i1 databaserna CINAHL och PubMed. Gemensamt for bada
databaserna var att sokresultatet begrinsades till artiklar som var publicerade mellan 2017-
2022 samt att artiklarna skulle vara skrivna pa engelska. Avgrinsningen i tid valdes for att
sokningarna endast skulle resultera i artiklar som é&r aktuella. Orsaken till avgransningar
géllande sprak syftade till att sprak som inte behérskas skulle rensas bort. Vid
artikelsokningarna i CINAHL anvindes dven avgriansningarna Research Article och Peer
Reviewed. Peer Reviewed innebdr att artiklarna fore publicering har blivit granskade av andra
forskare for att sikerstélla forskningens kvalité (Karlsson, 2017). Avgrédnsningarna Research
Article och Peer Reviewed finns inte i PubMed och anvindes dérav inte vid de

sOkningarna. For att inkluderas skulle de vetenskapliga artiklarna dven vara godkdnda av en

etisk kommitté samt folja IMRaD-strukturen.

Artiklar som handlade om de informella vardgivarnas behov i férhallande till covid-19
exkluderades eftersom ménga restriktioner har sliappts. Vidare exkluderades artiklar som
undersokte attityder eller upplevelser kring specifika forutbestimda stodtjénster 1 det fall att
dessa artiklars innehall var riktade specifikt mot stddtjdnsten. Vetenskapliga artiklar dér
studierna hade genomforts utanfor Europa exkluderades. Detta for att begréinsa materialet till
sadant dir studienars populationer lever i liknande kontexter, &ven om det dven kan skilja sig

inom Europa. Delar av artiklarna som rorde andra yrkesgrupper én den grundutbildade
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sjukskoterskan exkluderades, eftersom det dr material som &r inriktat mot den grundutbildade

sjukskoterskan som dr relevant for var studie. Till sist uteslots artiklar med 14g kvalité.
Datainsamling

Enligt Ostlundh (2022) viljs databaser utifran vilket material som eftersdks. CINAHL
Complete och PubMed ndmns av Karlsson (2017) som tva av de viktigaste databaserna inom
omvardnadsomradet. Material inom omradet omvardnad gér att finna i CINAHL (Forsberg &
Wengstrdm, 2015, kapitel 4; Karlsson, 2017; Ostlundh, 2022). PubMed innehéller material
som frimst ror biomedicin och hiilsa (National Library of Medicine [NIH], u.4.). Ostlundh
(2022) menar att “Subject Headings”, som kan kallas olika saker i olika databaser, ér de
akademiska databasernas @mnesordlistor med ord som valts ut for att beskriva innehallet i
olika dokument. Genom att anvinda dessa termer kan sokresultatet forbattras da sokningen
bli mer precis. | PubMed anvdnds MeSH-termer, som é&r olika termer som anvinds for
indexering och s6kningar (NIH, 2022). I CINAHL anvénds istillet CINAHL Subject
Headings, som utgar fran MeSH-termer, for att mer effektivt soka efter och fa information
om nagot specifikt (EBSCO, u.4.). Sokningar gjordes dven med fritextord och sokblock

skapades med dessa i kombination med databasernas @mnesord.

Sokorden kombinerades med olika booleska sdk-operatorer. De sok-operatorer som anviandes
var AND och OR. Enligt Ostlundh (2022) kan booleska sék-operatorer anviindas for att vilja
hur olika s6kord ska kombineras. Detta &r en del i att fa fram ett bra litteratururval. Genom att
anvidnda AND kopplas tvéa soktermer ihop och databasen soker efter dokument som
innehéller bada sokorden. Genom att anvinda OR kommer triffar pa ndgot alternativt flertal
soktermer som kombineras med OR, vilket innebdr att fler synonymer av ett ord kan
anvindas i sokningen. Detta dr dessutom enligt Ostlundh (2022) anvindbart med termer som
inte gér att trunkera. Trunkering gor att det gar att fi triffar pd ordets alla bdjningsformer och
gdrs genom att skriva in ordstammen och sedan avsluta med ett trunkeringstecken, vanligtvis

ett asterisk (*). Vid sokningarna i PubMed och CINAHL anvéndes asterisk for trunkering.

For att komma fram till sokorden valdes forst ndgra biarande begrepp ut ur studiens syfte.
Dessa var stod, informella vdrdgivare, demenssjukdom, upplevelser och behov. Med hjdlp av
Karolinska Institutets Svenska MeSH Gversattes demens och informella vardgivare. Demens
oversattes till dementia och anvindes som bade dmnes- och fritextord. Informell vardgivare

hittades genom att soka efter anhorigvardare, vilket ledde till MeSH-ordet caregiver.
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Anledningen till att detta ord soktes efter var att anhorigvardare dr en del av den informella
varden. Aven synonymer till informell vardgivare hittades pa detta sitt. Orden och
synonymerna for informell vardgivare som valdes ut var informal caregiver, informal carer,
family caregiver, family carer, spouse caregiver och spouse carer. Med hjilp av lexikon via
internet dversattes stod, upplevelser och behov. For stod valdes orden support, help, assist
och aid. Som Oversittning av upplevelser valdes orden experience och perception. Perception

fanns och anvandes som dmnesord. Behov Oversattes till need.

Vid databassokningarna valdes artiklar ut genom att forst ldsa artikelrubrikerna. Om rubriken
ansdgs vara relevant for studiens syfte ldstes abstraktet. Efter detta, forutsatt att abstraktet var
relevant for studiens resultatdel, lastes artiklarna i fulltext. Den forsta sokningen i CINAHL
(Bilaga 1, tabell I) genomfordes 22-10-12 och resulterade i 110 artiklar. Av dessa ldstes inte
alla rubriker, d& sokningen gjordes om. Skillnaden var att sokordet perception lades till som
dmnesord, vilket gjorde att sokningarna i CINAHL och PubMed blev mer identiska. 50
abstrakt ldstes och atta artiklar l4stes sedan 1 fulltext da dessa anségs kunna vara relevanta for
studiens resultat. Fyra valdes ut for kvalitetsgranskning. Den andra sokningen i CINAHL
genomfordes 2022-10-16 och resulterade i 164 sokresultat. Alla rubriker ldstes vid denna
sOkning, darefter l4stes 36 abstrakt. I denna sokning hittades nio dubbletter, fyra frdn forsta
sokningen 1 CINAHL och fem fran sokningen i PubMed, dessa léstes inte 1 fulltext eftersom
detta redan gjorts. Utover dubbletterna visade tre andra abstrakt pa relevans for
forekommande studies resultat och dessa artiklar ldstes déarfor 1 fulltext. Dubbletterna
bortsdgs fran, en artikel valdes sedan ut for kvalitetsgranskning. S6kningen i PubMed (Bilaga
1, tabell IT) genererade 344 sokresultat. Under denna sokning ldstes 144 abstrakt, varav 17
abstrakt ansags visa pa att artikeln hade relevans for forekommande studies resultat och dessa

17 artiklar lastes da 1 fulltext. Tio valdes ut for kvalitetsgranskning.

Kvalitetsgranskning

Friberg (2022b) menar att kvalitetsgranskning mdjliggor att ta stdllning till om nivan av
kvalité pa vetenskapliga artiklar uppnér en tillrackligt hog niva. Willman et al. (2016)
beskriver att en forutséttning for att tolka resultatet kan vara att kategorisera och rangordna
studierna. Rangordningen av studiernas kvalitetsniva kan ske pa sa sitt att en subjektiv
beddmning gors av samtliga av forskargruppens deltagare for att sedan faststélla studiernas

kvalité genom en skala. Skalans kriterier bestims innan granskningen.
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Mallen for kvalitetsgranskningen som anvédndes var en modifierad version av Willman et al.
(2011, Bilaga 2) protokoll for kvalitetsbeddmning av studier med kvalitativ metod (Bilaga 2).
Granskningsmallen inneholl 14 fragor. Svarsalternativen utgjordes av ja, nej, vet €j och
delvis. Delvis lades till som svarsalternativ for att vissa studier delvis uppfyllde ett kriterium,
sasom vid fragan om strategiskt urval hade anvénts i de fall studier hade anvént sig av fler

urvalsmetoder.

Ett podngsystem formulerades dé detta inte fanns i mallen. Méartensson och Fridlund (2017)
har gett forslag till granser for olika kvalitetsnivder. For att en studie ska inkluderas ska minst
60 % av kriterierna vara uppfyllda. 60-70 % ses som lag kvalité, 71 — 85 % som medelkvalité
och 86-100 % som hog kvalité. Dessa intervall anvéindes 1 forekommande studie for att rikna
ut hur ménga poéng som skulle gilla for respektive kvalitetsnivd. Maxpoédng var 14.
Poidngintervallet for 14g kvalité var 0-9, medelkvalité 10-11 och hog kvalité 12-14.

Svarsalternativet ja gav 1 podng, nej gav 0 podng, vet ej gav 0 podng och delvis gav 0 poing.

Alla artiklar granskades forst enskilt och fick da podng utifran det forutbestdmda
poédngsystemet. Sedan jimfordes granskningarna och en gemensam beddmning gjordes. Efter
kvalitetsgranskningen exkluderades en artikel pa grund av 1ag kvalité. Detta resulterade i att

fem artiklar fran CINAHL och nio artiklar fran PubMed valdes ut.
Dataanalys

Fribergs (2022a) analysmetod for allménna litteraturdversikter, som utfors i fyra steg,
anvindes fOr att analysera artiklarna. I det forsta steget i modellen ldses utvalda artiklar flera
ganger i syfte att skapa en forstaelse av innehallet. Dérefter ssmmanfattas de var for sig for
att fa ut det viktiga innehéllet som kan svara pa syftet. I det andra steget dokumenteras
studierna i1 en Gversiktstabell som exempelvis kan innehalla syfte, metod och resultat, men
anpassas till vad problemomradet eller forskningsfrdgorna dr. Syftet med att dokumentera i

en Oversiktstabell dr att det kan skapa en Oversikt infor resten av analysen.

I det tredje steget eftersoks likheter och skillnader 1 artiklarna for att identifiera det
karakteristiska for varje studie. Fokuset ligger vid att identifiera likheter och skillnader 1
artiklarnas resultatdel. I sista steget, steg fyra, sorteras och sammanstills materialet under
olika teman eller kategorier for att skapa ett resultat som ger en ny helhetsbild, eller en ny

forstaelse av omradet (Friberg, 2022a).
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De 14 utvalda artiklarna léstes forst flertal gdnger for att skapa en uppfattning om deras
innehall. Sedan sammanfattades dessa och deras resultat och skrevs in en dversiktstabell
(Bilaga 3). Infor analysen valdes de delar som hade relevans for vart syfte ut ur artiklarna och
oversattes fran engelska till svenska. Arbetet med Gversittningen delades upp pa hélften, men
alla Oversittningar léstes sedan gemensamt for kontroll av att innehallet inte férandrades av
oversittningen. Efter detta identifierades likheter och skillnader genom att markera texten
med olika farger. En artikel fran PubMed uteslots under detta steg da det visade sig under
analysen att denna inte svarade péa studiens syfte. Olika huvud- och underkategorier som
ansdgs kunna representera innehallet valdes sedan ut och texten delades in under dessa. P4 sa

sdtt skapades en ny helhet.
Etiska 6verviganden

Forskning ska genomsyras av ett etiskt forhdllningssatt, oavsett vilken typ av forskning det &r
(Kristensson, 2014, kapitel 4; Sandman & Kjellstrom, 2018, kapitel 22). World Medical
Association (World Medical Association [WMA], 2022) har utvecklat
Helsingforsdeklarationen. Denna har nu blivit ett internationellt styrdokument (Kristensson,
2014, kapitel 4). Helsingforsdeklarationen innehéller olika etiska principer for forskning som
involverar minniskor. Méanniskans hilsa, integritet, autonomi och konfidentialitet ska
skyddas. Nér forskning bedrivs ska riskerna med forskningen végas mot den potentiella
nyttan och design och utférande ska motiveras. Deltagarna ska ldmna informerat samtycke
som de nir som helst ska kunna dra tillbaka utan konsekvenser (WMA, 2022). Detta ar bland
annat viktigt vid studier som inkluderar intervjuer (Kristensson, 2014, kapitel 4). Lagar och
regler i det aktuella landet samt internationella standarder ska foljas. Forskningen ska dven
godkinnas av en etisk kommitt¢ (WMA, 2022). For forskningens redlighet dr det viktigt att
ingen plagiering sker. Forskningsresultat som inte finns far inte beskrivas som en sanning och
alla resultat, &ven om de inte stottar den egna argumentationen, ska tas med (Sandman &

Kjellstrom, 2018, kapitel 22).

Denna studie anvinder sig av redan publicerat material. Darav har inget samtycke
efterfragats, dé detta redan gjorts. Det finns ingen risk for att ménniskans privatliv eller
konfidentialitet skadas da inga uppgifter som direkt eller indirekt kan kopplas till en deltagare
syns. I denna studie har design och utférande blivit beskrivet och motiverat. De vetenskapliga
artiklar och studier som anvénts har enbart varit sddana som fatt godkdnnande av en etisk

kommitté. De vetenskapliga artiklarna har ldsts igenom flertal ganger for att vilja ut material
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som finns i studierna och se sé att inget relevant har uteslutits och forfattarna har reflekterat
over forforstdelse for att inte 1ata studien gé en viss riktning pé grund av tidigare

erfarenheter.
Resultat

Analysen av artiklarna genererade tre huvudkategorier med tillhdrande underkategorier som
belyser de olika typerna av stod som informella vardgivare till personer med demenssjukdom
upplever sig vara i behov av. Den forsta huvudkategorin som valdes var Stodtjdnster
tillsammans med underkategorierna Stodtjdnsternas tillgdnglighet och Avlastningsstod. Den
andra huvudkategorin som valdes var Information, tillsammans med underkategorierna
Information om sjukdomsutveckling och symptom, Information om praktisk omvdrdnad,
Ldrande i grupp och Information om hjdlpmedel. Den sista huvudkategorin som valdes var
Emotionellt stod som fick underkategorierna Behov av emotionellt stéd och Gruppstod. En

oversikt av 6ver- och underkategorier kan ses 1 figuren nedan (Figur 1).

Huvudkategori Underkategori
Stodtjanster e Stodtjansternas tillgéanglighet
e Avlastningsstod
Information e Information om sjukdomsutveckling

och symptom
e Information om praktisk omvardnad
e Lirande i grupp
e Information om hjdlpmedel
Emotionellt stod e Behov av emotionellt stod
e  Gruppstod
Figur 1. Oversikt av huvudkategorier och underkategorier.

Stodtjanster

Stodtjdnsternas tillgdnglighet

Betydelsen av tillgéngliga stodtjinster betonades av informella vardgivare (Varik et al.,
2019). En del ville ha tillgang till stod tidigt istillet for niar behov uppstér (Olivera et al.,
2019). Informella vardgivare uttryckte att de ofta inte fick det stod av sjukvarden och
socialtjansten som de ville och behdvde ha (Laparidou et al., 2019), att det inte fanns
tillrackligt med tjanster eller att tillgdngligheten till dessa vara begrinsad (Varik et al., 2019).

I takt med att sjukdomen utvecklades vixte behovet av professionellt stdd, sasom att hitta
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olika stodtjinster. Informella vardgivare trodde att det skulle vara en hjdlp for dem att mota
sina behov om de hade en nyckelkontakt inom tjénsterna (Oliveira et al., 2019). Informella
vardgivare podngterade behovet av stod for att personen med demenssjukdom skulle kunna

bo kvar hemma (Varik et al., 2019).
Avlastningsstod

Avlastningsvard respektive dagvard uppfattades som betydelsefullt for bdde informella
vardgivare och personerna med demenssjukdom (Marmstal Hammar et al., 2021).
Avlastningsvarden var visentlig for de informella virdgivarna dérfor att det gav dem

mojlighet att kunna ta hand om sin egen hélsa och sitt vdlmaende (Olivera et al., 2019).

[...]1f you had a bit of respite you’d have, A, the time to go to the doctor or the nurse,
but B, you wouldn’t be as vulnerable to stress, depression on the mental health side
and, you know, lifting, bathing, personal care kind of damage on the other side

(Olivera et al., 2019, s. 505)

De uppgav dock att typen av avlastningsvérd borde anpassas béttre utifran behoven hos bade
den informella vardgivaren och personen med demenssjukdom (Oliveira et al., 2019). Genom
dagvérd eller att bli erbjuda vard i hemmet kunde informella vardgivare fa avlastning fran sitt
vardansvar (Moermans et al., 2022). I forhéllande till nutrition féredrog vissa informella

hemtjénst Over matrelaterade sociala evenemang (Papachristou et al., 2017).

Information

Information om sjukdomsutveckling och symptom

Informella vardgivare uttryckte att de ville ha mer information (Laparidou et al., 2019; Murphy
et al., 2022; Papachristou et al., 2017; Varik et al., 2019). Det ansédgs viktigt att f stilla fradgor
om sjukdomen och vad som kan forvéntas komma i framtiden (Marmstal Hammar et al., 2021).
En del ville ha mdjlighet att stdlla frdgor till vardpersonal direkt efter personen med

demenssjukdom fatt sin diagnos (Contreras et al., 2021).

The only information I got ... I got leaflets from Age Concern and all the other
organisations, which you put in a folder and you read them and then you forget them!
But there wasn’t anything that really told you how it would progress and what to

expect. (Laparidou et al., 2019, s. 2533)
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Vissa informella vardgivare kénde inte att de hade fatt nagon, alternativt for lite, information
om demenssjukdomar for att forbereda sig for framtiden (Contreras et al., 2021). I takt med
sjukdomens progression fanns ett vixande behov av ytterligare information och professionellt
stod (Varik et al., 2019). De ville ha en béttre forstaelse av forvantad progression av
sjukdomen (Contreras et al., 2021; Huis in het Veld et al., 2018; Laparidou et al., 2019),
vilket skulle kunna ge en forklaring till fordndringar i beteende och humor (Huis in het Veld
et al., 2018). Vissa informella virdgivare ville ha specifik information, exempelvis om
sjukdomsprogression och funktionell formaga, som var aktuell for just den typ av
demenssjukdom personen de vardade hade. Detta for att de ansag att de med hjdlp av mer

information kunde ta informerade beslut (Dombestein et al., 2021).

Vissa informella vardgivare ville f4 mer information om demenssjukdomar i de tidiga stadierna
av sjukdomen (Contreras et al., 2021; Dombestein et al., 2021), bland annat information om
hur de ska hantera symptomen av demenssjukdomen och hur de kan ge en béttre vard
(Contreras et al., 2021). For att fa en forbittrad forstaelse for den demenssjukas beteende
menade en del informella vardgivarna att utbildning om véard och demens var avgdrande
(Marmstal Hammar et al., 2021). De ville ha information om beteendeférdndringar (Barrado-
Martin et al., 2021; Huis is in het Veld et al., 2018). Detta inkluderade praktiskt stod av
professionella vardgivare for att fa en forklaring av enskilda beteendesymptom (Moermans et
al., 2022) och hur dessa kan hanteras (Barrado-Martin et al., 2021; Huis in het Veld et al., 2018;
Laparidou et al., 2019; Moermans et al., 2022). De tyckte dven att det skulle vara till fordel att

fa skriftlig information om problematiska beteenden (Papachristou et al., 2017).
Information om praktisk omvdrdnad

Information tillhandaholls vanligtvis till informella vardgivare i form av broschyrer eller som
digitalt material snarare &n strukturerad information eller utbildning, vilket en del ansag att de
hellre hade fatt (Laparidou et al., 2019). Somliga informella vardgivare uppgav dock att de
ville ha ett faktablad med praktiska tips om grundliggande omvérdnad som en del av
kunskapsinhdmtandet (Murphy et al., 2022). De uttryckte dven ett behov av tips om hur
praktiska svarigheter kan hanteras, sdsom duschning och pakladning (Laparidou et al., 2019).
Informella vardgivare berdttade att de ville ha information kring inkontinens, vad som kan
komma att hiinda 1 relation till detta, stod 1 hur de kunde hantera inkontinens och olika typer
av inkontinensskydd. Exempelvis ville en del bli hdnvisade till vart de kunde fa hjalp med

detta redan i ett tidigt skede, vilket kunde goras av andra formella vardgivare dn de som
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hjilpen sedan kommer fran. Detta forhindrade att de ldmnades till att sjdlva komma pa hur de

skulle hantera inkontinensen, eller forsoka fa stod fran andra (Murphy et al., 2022).

[...] it should be a holistic approach, that we are provided information about what is
going on with this person, the diagnosis, how to look after, how they need to be
looked after, what medications, what exercise, what diet, all the things, lifestyle

changes every-thing that they need. (Contreras et al., 2021, s. 1732)

Informella vardgivare kinde ett behov av att lira sig om néringsinformation och vilken
paverkan mat kan ha pa hjarnan, sasom ifall viss typ av mat kunde paverka sjukdomen genom
att exempelvis fordroja minnesforlust (Papachristou et al., 2017). Vidare uppgav de informella
vardgivarna att de ville ha praktisk information gillande basta mojliga sitt att mota nutritions-
och hydreringsbehov mot livets slut (Barrado-Martin et al., 2021). De ansag att det skulle vara
fordelaktigt att erhalla skriftlig matrelaterad information om exempelvis viktforlust och
forandrad aptit eller smak (Papachristou et al., 2017). Radgivning gillande att tillmotesga
forandrade preferenser var ocksa onskat bland de informella vardgivarna (Barrado-Martin et
al., 2021). Utdver detta dnskade de dven erhalla information géllande formégan att hantera

livsmedelsprocesser (Papachristou et al., 2017).

De informella vardgivarna ville ha information kring potentiella dt- och dricksvarigheter pa ett
tidigt stadie efter diagnostiseringen alternativt kort efter under uppfdljningssamtal. I syfte att
tidigare hitta passande strategier hade de informella vardgivarna uppskattat att fa professionellt

stod, istéllet for att sjélva behdva testa sig fram (Barrado-Martin et al., 2021).
Ldrande i grupp

De informella vardgivarna foreslog att fragor kunde stéllas i grupp. En sadan traff skulle
kunna genomforas i anslutning till diagnostiseringen (Contreras et al., 2021).
Traningsgrupper namndes som viktiga av informella virdgivare (Varik et al., 2019) och vissa
berédttade att de skulle vilja delta i en kurs for att 14ra sig hantera beteendeforédndringar och

fordndringar 1 humoret hos personerna med demenssjukdom (Huis in het Veld et al., 2018).

Informella vardgivare uppgav att de féorutom fran vardpersonal dven tror att de hade gynnats
av tips och rad fran andra informella vardgivare om hur de kunde reagera pa forandringar i
personerna med demenssjukdoms beteende och humar, d&ven om det dven behover ses till

varje enskild situation. De tips som informella vardgivare fick av olika professionella var ofta
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sadana som de redan hade listat ut sjdlva, sdsom att undvika att ingd i diskussioner och att
halla sig lugn. Trots detta sdg de informella vardgivarna dessa tips och de tips som de fick av
andra informella vardgivare som ett stod for att de gav bekréftelse av de informella
vardgivarnas egna handlande, bade det som lyckats och misslyckats (Huis in het Veld et al.,

2018).
Information om hjdlpmedel

En anledning till att informella vardgivare ville ha korrekt information tidigt var for att
sakerstélla att personen med demenssjukdomen fick tillging till de tjansterna denne behovde
(Dombestein et al., 2021). De foredrog att fa mer individualiserad information som géllde
deras réttigheter och mojligheter till att fa professionellt stod (Moermans et al., 2022). En del
ville fa information om demensspecifika tjénster fran enheter som de kénde till och hade
fortroende for (Guerra et al., 2022). Bland annat ville de ha information om hur de kunde fa
tillgang till olika tjdnster sdsom ekonomisk och juridisk radgivning (Contreras et al., 2021,
Laparidou et al., 2019) De betonade behovet av ekonomiskt stdd for att kunna ta del av

slutenvard (Varik et al., 2019).

Informella vardgivare podngterade att de behover stod for att f& information om tekniska
hjalpmedel (Varik et al., 2019) och hur de anvénder olika hjidlpmedel (Contreras et al., 2021).
Det fanns ett upplevt behov hos informella vardgivarna av tips och riktlinjer for att anpassa
hemmiljon till f6ljd av de vardagssvarigheter som personen med demenssjukdom upplevde.
Detta kunde handla om att forebygga fall eller att installera en toalettsits som har en firg som
skapar kontrast mot bakgrunden, sé att den blir mer synlig. Det kunde dven handla om att
forebygga oavsiktlig skéllning genom sdnkning av termostaten pa varmvattenberedaren.
Borttagning av speglar for att forminska forvirring som kan uppsta da personen med
demenssjukdom ser sig sjilv var ytterligare ett forslag. Aven sémnhantering nimndes

(Laparidou et al., 2019).
Emotionellt stod

Behov av emotionellt stod

Informella vardgivare uppgav att de ville ha mer emotionellt stod (Barrando-Martin et al.,
2021; Moermans et al., 2022; Varik et al., 2019). Detta kunde vara rent generellt i

beslutsfattningsprocesser dé de kénde att vardpersonal antingen inte forstod allvaret i deras
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vardande av personen med demenssjukdom, hade kunskapsbrist nér det kom till att stodja dem,
tidsbrist eller gav stod for sent eller for tidigt (Moermans et al., 2022) Det kunde dven vara for
att fa hjdlp att acceptera och anpassa deras roll som individuella vardgivare nir det kom till
livets slutskede for personerna med demenssjukdom (Barrado-Martin et al., 2021). En del
informella vardgivare specificerade att de ville ha ett mer intensivt psykologiskt stdd redan i

de tidiga stadierna av demenssjukdomen (Contreras et al., 2021).

Att fa stdlla fragor om hur de kan hitta styrkan att fortsitta varda var négot informella
vardgivare onskade (Marmstal Hammar et al., 2021). Det fanns ett upplevt behov hos de
informella vardgivarna av mer rddgivning som kunde stirka dem emotionellt (Varik et al.,
2019). Bland annat ville de ldra sig copingfardigheter for att vara mer forberedda infor framtida
utmaningar (Contreras et al., 2021). Informella vardgivare uttryckte dven ett behov av att lira

sig om stressreducering och avslappningstekniker (Laparidou et al., 2019).

Kénslan av uppskattning och erkédnnande for den dagliga varden informella vardgivare gav
uttrycktes som véasentligt for att de skulle kunna hantera den dagliga utmaningen av att vara
informell virdgivare. De informella vardgivarna fick en kénsla av att de delade varden,
istdllet for att gora allt sjdlva, dd de fick bekréftelse och uppskattning fran familj, véanner och
professionella (Huis in het Veld et al., 2018). Socialt stod fraimjade stresshantering att de
skulle fa vila (Bruinsma et al., (2020).

Gruppstod

En del informella vardgivare kénde att det kunde vara till hjdlp att fa mellanménskligt stod
utanfor den formella varden (Contreras et al., 2021). Vissa uttryckte dven att det fanns en brist
pa passande stodtjanster och betonade darfor vikten av att fi tala med andra i liknande

situationer (Bruinsma et al., 2020).

I think you can speak to people about how, you know, if somebody's going through a
similar situation, depending on the type of dementia, how they've dealt with that
situation, if they found something tough. But you've also, you know, you got
somebody that has been through it, they can probably help you, give you some

support back and some ideas as well. (Contreras et al., 2021, s. 6)

En del informella vardgivare uttryckte att de ville tala med andra informella vardgivare redan

1 de tidiga stadierna av demenssjukdomen (Contreras et al., 2021), de ville mdta andra som
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gick igenom liknande upplevelser (Contreras et al., 2021; Marmstdl Hammar et al., 2021).
Vissa foreslog att detta stdd skulle ges 1 grupper for att de skulle kunna ldra av andra och skapa
langvariga och stottande kontakter (Guerra et al., 2022). De betonade vikten av stédgrupper for
att dela erfarenheter med andra i en liknande situation (Bruinsma et al., 2020; Moermans et al.,
2022; Papachristou et al., 2017; Varik et al., 2019) och fa kénna bekréftelse och forstaelse
(Bruinsma et al., 2020). Vissa informella vardgivare foreslog att méten med andra informella
vardgivare kunde inkludera informella vardgivare som precis hade fatt reda pa diagnosen, men
dven mer erfarna informella vardgivare. Detta kunde ske bade genom fysiska tréffar eller

virtuellt (Contreras et al., 2021).

En del informella vardgivare menade dock att stddgrupperna bara var hjdlpsamma till en viss
punkt, sedan behovde de dven prata enskilt om individuella bekymmer. De beskrev dven
betydelsen av att bli sedd som en egen person, inte bara som en vardare, d&ven om de alltid

satte den demenssjukes behov fore sina egna (Marmstal Hammar et al., 2021).

Diskussion

Metoddiskussion

Utgangspunkten for denna studie var Fribergs (2022a) beskrivning av att gora en allmén
litteraturdversikt. Studiens syfte var att belysa vilka typer av stod informella vardgivare till
personer med demenssjukdom upplevde sig vara i behov av och for att besvara detta
anvindes en allmin litteraturoversikt med kvalitativ design. Kvalitativ metod ar av intresse
ndr det giller forskning kring ménniskors upplevelser och uppfattningar om specifika
fenomen (Kristensson, 2014, kapitel 8). Inom den kvantitativa forskningen anses verkligheten
istéllet vara métbar. Malet &r att undersoka likheter, skillnader, orsaker, samband, effekter
och forekomster mellan ett visst eller vissa specifika fenomen och detta ska genomforas pé ett
sé objektivt sitt som mojligt (Kristensson, 2014, kapitel 5). Det gjordes en bedomning att det
var mest lampligt att studien utgick frn forskning med kvalitativ metod eftersom syftet var

att belysa upplevelser.

Inklusions- och exklusionskriterier bestimdes for att identifiera forskning som passade for
studiens syfte. Ett inklusionskriterium som anvédndes vid datainsamlingen var att enbart
artiklar som blivit publicerade mellan ar 2017 och 2022 skulle ingd. Anledningen till detta

var att enbart den senaste forskningen skulle anvéndas i studien, vilket d&ven kan ses som
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styrka i studien. Peer Reviewed var ett annat inklusionskriterium som anvindes. Henricson
(2017) forklarar att forskningens kvalité kan stirkas genom att anvéinda denna avgransning.
Ett annat inklusionskriterium som anvandes var att artiklarna skulle vara skrivna pa engelska.
Segesten (2017) forklarar att engelska dr det vanligast forekommande spraket som anvinds
inom forskning. Anledningen till att spraket begrdnsades till engelska vara utesluta sprak som
inte behérskades. Materialet Oversattes fran engelska till svenska och en risk som kan
identifieras vid dversittning ér att feltolkningar kan ske. For att 1 storsta mdjliga utstrickning
minska denna risk anvindes lexikon via internet och Karolinska institutets Svenska Mesh for
att identifiera 6versdttningar av ord som det fanns oklarheter kring. Alla dverséttningar lastes
sedan gemensamt for kontroll av att innehallet inte forandrades av dverséttningen. En
avgriansning av spraket kan anses vara en brist i studien da detta skulle kunna resultera 1 att

relevant material pa andra sprak blir uteslutet.

En geografisk avgransning gjordes i studien dér enbart artiklar som var gjorda i Europa
anvéandes. 13 artiklar valdes ut till resultatet, varav fyra var gjorda i Storbritannien, tre i
Nederldnderna, tre i England, tvé i Norge, en i Sverige samt en fran Estland. Anledningen till
att enbart studier fran Europa anvindes var att studierna skulle ha liknande kontext. Det finns
skillnader gillande kontext d&ven inom Europa, men dessa skillnader ansags 1 stort kunna ses
som mindre 1 jdmforelse med om populationen hade varit spridd 6ver vérlden. Detta kan
anses vara saval en styrka som en svaghet i studien. Martensson & Fridlund (2017) beskriver
att begreppet overforbarhet handlar om ifall resultatet dr 6verforbart och i sa fall 1 vilken
utstrackning det dr det. Det kan vara exempelvis om det &r 6verforbart till andra grupper,
kontexter alternativt andra situationer. Att begrdnsningen till Europa gjordes kan utgdra en
styrka pa sa sitt att de liknande kontexterna kan innebéra att Gverforbarheten till andra
liknande sammanhang kan bli storre. Kontexterna kan dock skilja sig 4&ven inom Europa och

studierna genomfordes i ett begrénsat antal ldnder, vilket kan leda till sémre overforbarhet.

I syfte att identifiera relevanta artiklar genomfordes databassokningar i bdde CINAHL och
PubMed. CINAHL ir en databas dér innehallet framst bestér av information géllande
omvérdnadsvetenskap (Ostlundh, 2022). PubMed innehéller istillet material som frimst
handlar om biomedicin och hélsa (NIH, u.4.). Sokningar i flera databaser gor enligt
Henricson (2017) att studien far en 6kad trovérdighet och det beror pa att mdjligheten att hitta
relevanta artiklar 6kar. Om sokningar hade gjorts i fler databaser i denna studie hade detta

kunnat 0ka trovardigheten.
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Amnesord och fritextord anvindes i kombination med varandra vid databassokningarna.
Henricson (2017) forklarar att genom att kombinera &mnesord med fritextord kan
specificiteten i sokningen 6ka. Orsaken till att detta 6kar specificiteten ar att dven artiklar
som inte dr indexerade under amnesord omfattas i sokningen. I forekommande studie hittades
synonymer till valda sokord for att minska risken for att relevanta artiklar inte omfattades 1

sOkresultatet.

Under databassokningarna delades arbetet upp s att sokningen i PubMed och forsta
sokningen i CINAHL gjordes enskilt i respektive databas. Den andra sokningen i CINAHL
genomfordes gemensamt. Under forsta artikelsokningen i CINAHL léstes inte alla rubriker,
da sokningen skulle goras pd nytt. Anledningen till att en andra s6kning i CINAHL gjordes
var att perception som fanns som dmnesord endast anvdndes som frisokningsord under den
forsta sokningen. En ny sokning med dmnesordet gjorde sokningarna mer identiska och
kunde potentiellt innebéra att fler relevanta artiklar hittades. Utifran titlarna valdes vilka
artiklar som skulle ldsas pé abstraktniva. Om abstrakten tydde pa relevans for denna studies
resultat valdes artiklarna ut fOr att ldsas i fulltext. Sedan diskuterades vilka artiklar som skulle

vara med 1 kvalitetsgranskningen.

15 artiklar som genomgick kvalitetsgranskningen. For att genomfora kvalitetsgranskningen
anvéndes ett granskningsprotokoll frdn Willman et al. (2011, Bilaga 2) som géllde for studier
med kvalitativ metod. Kvalitetsgranskningen utférdes genom att alla artiklar forst
kvalitetsgranskades enskilt. Granskningarna jamfordes sedan for att komma fram till en
gemensam bedomning. Enligt Henricson (2017) stiarks kvalitetsgranskningen om det forst
gors en enskild granskning av artiklarna och resultatet av dessa granskningar sedan jamfors

mot varandra.

Mallen for kvalitetsgranskning modifierades genom att delvis lades till som alternativ, dé det
skulle bli extra tydligt under granskningen i de fall da artiklarna delvis uppfyllde ett
kriterium. Detta anses dock inte kunna paverka beddmningen av studiens kvalité da delvis
inte gav nagra poiang. En svaghet som kan identifieras vid kvalitetsgranskningen kan vara
eventuella brister i1 tolkningen av granskningsmallen, vilket kan ha medfort att artiklarna fick
en hogre eller ldgre podng én de skulle. Denna risk kan dock anses ha reducerats genom den

gemensamma genomgangen av kvalitetsgranskningarna.
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Fribergs (2022a) fyrastegsmodell anvindes som utgdngspunkt for dataanalysen. En studies
trovardighet stérks enligt Henricson (2017) om analysen gors savil enskilt som tillsammans. I
denna studie genomfordes analysen gemensamt. I det fall att analysen forst hade genomforts
enskilt for att sedan jimforas hade detta kunnat 6ka trovardigheten. Henricson (2017)
forklarar att ifall en utomstéende granskar arbetets resultat géllande rimlighet och ifall det
besvarar syftet sa medfor detta att troviardigheten kar. Om resultatet hade blivit granskat av

fler personer hade darfor trovirdigheten kunnat oka.

En svaghet som kan identifieras i studien skulle kunna vara att det inte gjordes niagon skillnad
pa vilken relation de informella virdgivarna hade till personerna med demenssjukdom. Detta
handlar om att typen av relation till personen med demenssjukdom kan gora att de informella
vardgivarna har olika behov av stdd. En annan svaghet i denna studie skulle kunna vara att
det inte har gjorts skillnad pa olika demenssjukdomar. Aven detta skulle kunna vara en
svaghet pa grund av att informella véardgivare till personer med olika former av
demenssjukdomar kan ha olika behov av stod, exempelvis till f6ljd av att personen med
demenssjukdomen har olika behov. Orsaken till att det inte gjordes skillnad var att resultatet
skulle bli mer dvergripande jaimfort med om typen av demenssjukdom skulle ha specificerats
mer. En styrka med detta kan mdjligtvis vara att en storre population kan fa nytta av

resultatet.

Antalet artiklar som ingick 1 resultatet var endast 13, vilket kan ses som en svaghet d4 dven
det minskar overforbarheten. Vidare kan en annan svaghet anses vara att antalet deltagande
informella vardgivare i de olika studierna var lagt. Deltagarantalet av informella vardgivare i
artiklarna varierade mellan 9 och 36 personer, vilket sammanlagt blev 244 personer. Det laga
antalet deltagande informella vardgivare kan minska 6verférbarheten eftersom det blir ett
begrinsat antal personer vars uppfattningar far horas, samt att detta som tidigare var i

kontexter som inte kunde representera alla i Europa.

Forforstaelsen, vilket innebdr att tidigare erfarenheter kan fa inflytande 6ver forskningen
(Priebe & Landstrom, 2017), kan paverka dataanalysen och resultatet (Henricson, 2017).
Detta gar inte att utesluta, men genom att forforstdelsen skrivs ner och diskuteras kan risken
for denna péverkan dock begrinsas (Henricson, 2017). Forforstdelsen bestod av tidigare
sommarvikariat pd omvéardnadsboende med personer med demenssjukdom dir kontakt med

nirstaende ingick, vilket var en enskilt upplevd men gemensam erfarenhet. Detta
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reflekterades over innan skrivprocessen borjade for att minska risken for paverkan pé

studiens genomforande och slutgiltiga resultat.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att belysa vilka behov av stdd informella vardgivare till personer med
demenssjukdom upplever sig vara i behov av. Den teoretiska referensram som kommer att
diskuteras tillsammans med fynd ur resultatet ar familjefokuserad omvdrdnad utifran Benzein
et al. (2017b, 2017c) beskrivning. De huvudfynd som diskuteras nedan ir att avlastningsstod
var viktigt for informella vérdgivare, att de ville ha mer information om demenssjukdomar
och att de informella vardgivarna ville ha emotionellt stod och gruppstod.

Gustafson och Hagberg (2017) menar att varje familj ska motas utifran sina egna
forutséttningar och uttryckta behov. I resultatet framkom att informella vardgivare ville ha
olika typer av stod. Socialstyrelsen (2017) framfor att patienter och nérstaende ska erbjudas
relevanta individanpassade insatser redan i ett tidigt skede, vilket exempelvis kan handla om
utbildning, stddverksamhet, handledning eller avldsning. Dessa typer av stdd ndmns dven i
forarbeten till 5 kap. 10 § SoL (prop. 2008/09:82), som dven tar upp att syftet med stodet som
erbjuds ar att minska den psykiska och fysiska belastningen hos de informella vardgivarna.
Resultatet visade att informella vardgivare till personer med demenssjukdomar bland annat
ville ha utbildning, emotionellt stod, rdd angdende virdandet av personen med

demenssjukdom och avlastningsstdd.

Stodet som informella vardgivare far ska vara individanpassat, vilket bland annat innebér att
identifiera den informella vardgivarens specifika behov (prop. 2008/09:82). Inom véarden
talas det om personcentrerad vard, vilket innebér att se till personens upplevelser,
forutséttningar, resurser och hinder. I forhallande till varden av personen med
demenssjukdom bor nérstdende f4 en mojlighet att vara involverade i partnerskapet som en
del av den personcentrerade varden (Ekman, 2020). En viktig del i varden &r att ta del av
familjens historia, situation och forestdllningar (Gustafson & Hagberg, 2017). I
forekommande studies resultat framkom det att informella vardgivare ville att
avlastningsstodet skulle anpassas béttre utifrdn bade den informella vardgivarens behov och
behoven hos personen med demenssjukdom. Det visade dven att en del informella vardgivare
ville f4 information som var specifikt anpassad mot just den typen av demenssjukdom som

personen de vardade hade. Sjukskoterskan bor enligt Benzein et al. (2017c¢) lyssna aktivt for
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att f4 kinnedom om vad som &r viktigt for familjemedlemmarna och hur de ser pa

fordndringar (Benzein et al., 2017c¢).

Ett centralt fynd i resultatet visade att avlastningsstod var viktigt for informella vardgivare.
En del ville ha tillgang till olika stodtjdnster redan innan behoven av tjdnsterna uppstod.
Avlastningsvarden framfordes som viktigt for att det gav vardgivarna chansen att ta hand om
sin egen hilsa, men ndmndes dven som betydelsefullt for personen med demenssjukdom. Mer
specifika typer av tjdnster som angavs vara viktiga var dagvard, vard i hemmet och hemtjanst.
Aven O’Shea et al. (2019) och Bressan et al. (2020) fann i sina studier att avlastningsvard var
viktigt for informella vdrdgivare. Bressan et al. (2020) studie visade dven att hemtjdnst och

demensspecifika tjdnster var sddant som informella vérdgivare ville ha.

Tidigare forskning har visat att ett hogre psykologiskt vdlméende visats hos informella
vardgivare som anvinde sig av demensspecifika tjénster, i jimforelse med de informella
vardgivare som inte gjorde detta (Lethin et al., 2016). Denna studies resultat visar att
avlastningsvard som omfattar bade den informella vardgivaren och personen med
demenssjukdom ansags vara betydelsefull for den informella vardgivarens hilsa och
vialméende, dé& det gav dem mojlighet att ta hand om den. Benzein et al. (2017c) menar att
familjehélsan kan bibehallas och stddjas da inventioner omfattar bade familjen och de
enskilda familjemedlemmarna. Sjukskoterskan blir under varden en del av familjens system
och kan, precis som familjemedlemmarna, bidra med resurser och styrkor. Varje del, eller
person, i systemet pdverkar de andra (Benzein et al., 2017b). Sjukskdéterskan kan stodja
strivan efter fordndring, skapa forutsittningar, underlétta och stodja med de atgiarder som for

familjen kédnns bist (Benzein et al., 2017¢).

Resultatet visade att informella vardgivare till personer med demenssjukdom ville ha mer
information. Informationsbehovet hos informella vardgivare bekréftas &ven av Soong et al.
(2020) som gjort en litteraturstudie baserad pd vetenskapliga artiklar som innehaller
populationer dven utanfor Europa. Soong et al. (2020) fann att informella vardgivare ville ha
information relaterad till vardtjanster, demenssjukdomar, tillhandahéllande av patientvard och
om egenvard for den informella vardgivaren. Likt Soong et al. (2020) resultat visar denna
studies resultat att storst antal studier nimnde att de informella vérdgivarna ville ha
information som var relaterat till vardtjinster. Aven Bressan et al. (2020), vars studie dven
innehaller populationer utanfor Europa, styrker att informella vardgivare har berittat om ett

behov av information. Studien identifierade tvd huvudgrupper av informationsbehov; det
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forsta var framst relaterat till demenssjukdomen och det andra information om olika tjénster

samt hur de kan {3 tillgang till dessa (Bressan et al., 2020).

Ett centralt fynd i resultatet var att informella vardgivare till personer med demenssjukdom
ville ldra sig mer om demenssjukdomar. Ett problem kan enligt Benzein et al. (2017b) 16sas
genom forsta eller andra ordningen, dér forsta ordningen inte orsakar foréndringar 1 systemet
och gamla 16sningar kanske anvénds. Den andra ordningen genererar istdllet en 1dngsiktig
16sning med fordndrade forestdllningar, nytdankande och mojligheter att finna nya 16sningar.
Forekommande studies resultat visade att informella vardgivare bland annat ville ldra sig om
sjukdomsprogressionen, beteendeférdndringar och hur de kan hantera dessa fordndringar.
Beteendefordndringar forekommer i olika grader vid olika typer av demenssjukdomar (WHO,
2022a), men gemensamt &r att personen med demenssjukdom gradvis blir sdmre (Frias et al.,
2020; Livingston et al., 2017; WHO, 2022b). Denna studies resultat visade att en del
informella vardgivare upplevde att de inte hade fatt den information de behévde om
demenssjukdomar for att forbereda sig infor framtiden och att behovet av information vaxte i

takt med sjukdomsprogressen.

Ett tredje centralt fynd i resultatet var behovet av och 6nskemalet om mer emotionellt stdd.
Detta innebar bland annat rddgivning i syfte att stirka dem emotionellt och att fa stélla fragor
om hur de kan orka fortsétta vara informella vardgivare. Rollen som informell vardgivare kan
paverka den informella virdgivarens vilméende (Frias et al., 2020; Lethin et al., 2016; Quinn
et al., 2019). Det har dven visat sig att informella vardgivare, till skillnad fran andra personer
i samhallet, bland annat upplever fler psykologiska besvér och symptom (Madruga et al.,
2020). Resultatet visade att kénslan av uppskattning och erkdnnande samt bekréftelse och
uppskattning fran familj, vdanner och professionella var viktigt. Sjukskoterskan kan i systemet
med familjen bidra med personliga egenskaper och professionell erfarenhet (Benzein et al.,
2017c). Solli och Hvalvik (2019) framfor att en viktig aspekt i sjukskoterskans arbete &r att

finnas tillginglig som en trygghet for de informella vardgivarna.

Informella vardgivare kan uppleva en forlust av sjélvstiandighet till f6ljd av vardandet av
personen med demenssjukdom, dé de exempelvis kan behova sluta med hobbys (Mole et al.,
2021). Ett centralt fynd i resultatet visade att de informella vardgivarna ville ha gruppstod dér
de fick mojlighet att tréffa andra i liknande situationer och dirmed andra som har kommit i
kontakt med liknande utmaningar i omgivningen. Detta var for att kunna dela erfarenheter,

lara av varandra, skapa stottande kontakter samt fa bekréftelse och kinna sig forstddda. De
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informella vardgivarnas upplevda behov av gruppstod stirks dven genom Bressan et al.
(2020) som lyfter fram att informella virdgivarna upplevde flera fordelar med att delta i
sddana moten. Dessa fordelar var exempelvis att de fick mdjlighet att prata med andra som
var 1 liknande situation, dela kunskaper med varandra samt att det 4ven ledde till att kénslan

av isolering forhindrades (Bressan et al., 2020).
Slutsats

Det har framkommit i studien att informella vardgivare upplever att de har behov av olika
typer av stdd, som frimst ror att lira sig mer om demenssjukdomar, tillgangen till och
anvandandet av olika stodtjanster, att fi emotionellt stéd av varden och andra personer samt
att fa mota andra personer i liknande situationer. Informella vardgivare har formedlat att de
vill ha stdd for att bade kunna ta béttre hand om personen med demenssjukdom och samtidigt

fa verktyg for att ta hand om sin egen hélsa.

Sjukskdterskan kan stodja fordndringar genom att exempelvis anpassa information och
utbildning, eller hdnvisa vidare till ett stélle dit de informella vardgivarna vill ha hjalp.
Sjukskoterskan kan dven ha en stodjande funktion, dédr de informella vardgivarna kénner sig
emotionellt stottade, 1 motet med dem. Sjukskoterskan kan dven se hela personen, dven den
bakom rollen som informell vardgivare, samt personen med demenssjukdom och hur de

paverkar varandras forméga till att hitta nya l6sningar och uppleva vilmaende.
Kliniska implikationer

De informella vardgivarna upplever sig vara i behov av olika typer av stod, darfor dr det av
betydelse att detta erbjuds. Detta kan bidra till att de informella vardgivarna far mdjlighet att
ta hand om sitt eget vdlméende. Vidare ar det dven viktigt att information som de informella
vardgivarna vill ha om exempelvis demenssjukdom finns lattillgdngligt och att informationen
kan anpassas efter den informella vardgivarens behov. Detta giller bade sett till innehall och
hur den tillhandahélls. Exempel pa former av information som skulle kunna vara
lattillgangliga dr broschyrer, faktablad, webbsidor eller visitkort med kontaktuppgifter som
kan vara till hjilp for att de informella vardgivarna ska fa tillgang till 6nskade stodtjanster. Pa
sd sdtt kan dven personal som inte har kunskap om demenssjukdomar bidra till att de

informella vdrdgivarna fér det stod som de upplever att de behdver.
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Det framkommer tydligt i studien att de informella vardgivarna anser sig vara i behov av mer
utbildning. Detta visar pa att det &r viktigt att hdlso- och sjukvarden kan erbjuda utbildning
till informella vardgivare. I studien visade det sig dven att de informella vardgivarna ville ha
mer emotionellt stod. Att kdnna uppskattning och bekréftelse av nirstdende och vérdpersonal
ansdgs vara viktigt for att kunna hantera svarigheterna i rollen som vardgivare. Det dr darfor
viktigt att sjukskoterskan och annan vardpersonal i métet med den informella virdgivaren ser
och uppmairksammar att denne har en roll 1 varden av personen med demenssjukdom. Fokus
bor dven ldggas vid att ge informella vardgivare mer stod genom gott bemdtande och olika
inventioner men dven finna sitt att tillgodose deras dnskan att tréffa andra i liknande

situationer.
Vidare forskning

Utifran det som framkommit i denna litteraturstudie skulle ett forslag for vidare forskning
inom detta omréade vara att belysa behovet av information eller stod hos informella
vérdgivare till personer med specifika demenssjukdomar. Det skulle kunna resultera i en 6kad
forstaelse for vilket stod som informella vardgivare &r i behov av vid olika typer av
demenssjukdomar och dirmed dven att de hade kunnat fa ett mer specificerat stod. Behoven
av stod kan dven skilja sig mellan olika stadier av demenssjukdomen, darfor dr det av intresse

att undersoka vilka behov av stdd de informella vardgivarna har under de olika stadierna.

Fortsdttningsvis har denna studie inte skiljt mellan de olika relationer som informella
vardgivare kan ha till personen med demenssjukdom, sdsom om de ar gifta med, barn eller
grannar till personen med demenssjukdom. De kan mdjligtvis ha olika typer av behov. Darfor
skulle resultatet, likt vid olika typer av demenssjukdomar, bli mer nyanserat och skapa storre

mojligheter till att anpassa stddet efter individen.
Sjalvstindighet

Denna allménna litteraturdversikt har skrivits 1 ett samarbete mellan Oskar och

Nathalie. Bada har varit delaktiga 1 alla delar. De olika delarna 1 bakgrunden och
metodavsnittet delades till en borjan upp men gicks sedan igenom gemensamt varpa
dndringar gjordes 1 texterna. Databassokningarna delades upp. Oskar genomforde den forsta
artikelsokningen 1 CINAHL, medan Nathalie genomforde sokningen i PubMed. Den andra

sokningen i CINAHL gjordes gemensamt. De artiklar som visade pa relevans for att besvara
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studiens syfte léstes i fulltext av bada, varpa de artiklar som sedan blev valda till
kvalitetsgranskning granskades enskilt. En jimforelse gjordes sedan av resultaten av
kvalitetsgranskningen for att nd en gemensam bedomning. Analysen genomfordes
gemensamt. Dérefter skrevs resultatet, vilket d&ven det gjordes gemensamt. Oskar fick
huvudansvaret for metoddiskussionen, medan Nathalie fick huvudansvaret {for
resultatdiskussionen. Hela diskussionsavsnittet gicks sedan igenom tillsammans likt d&
bakgrunden och metodavsnittet skrevs. Slutsatsen, kliniska implikationer, vidare forskning

och denna beskrivning av sjélvstindighet skrevs gemensamt.
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Bilaga 1 Databassokningar

Tabell 1
Sokningar 1 CINAHL
Sokning Sokordskombinationer  |[Sokdatum  |Antal Lista Lista Antal valda
triffar abstrakt fulltext- artiklar
artiklar
S1 (MH “Dementia+”) 221012 83386
S2 Dementia 221012 75906
S3 S1 OR S2 221012 101756
S4 “Informal caregiver*” OR [221012 12235
“Informal carer” OR
“Family caregiver®” OR
“Family carer” OR “Spouse
caregiver*” OR “Spouse
carer”
S5 Experienc* OR 221012 699619
erception*
S6 Support* OR Help OR 221012 930758
|Assist OR Aid
S7 INeeds* 221012 227815
S8 S4 AND S5 AND S6 AND [221012 032
S7
SO Avgrinsning: Peer 221012 039437
Reviewed, Research article,
20170101-20221031;
Engelska
S10 S3 AND S8 AND S9 221012 110 50 8 4
S11 (MH “Dementia+”) 221016 83481
S12 Dementia 221016 75972
S13 S11 OR S12 221016 101848
S14 “Informal caregiver®” OR [221016 12253
“Informal carer”OR
“Family caregiver*” OR
“Family carer” OR “Spouse
caregiver*” OR “Spouse
carer”
S15 (MH “Perceptiont”) 221016 92521
S16 Perception®* OR 221016 700548
experienc*
S17 S15 OR S16 221016 725464
S18 Support* OR Help OR 221016 931919
Assist OR Aid
S19 INeed* 221016 794687
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S20 S14 AND S18 AND S19  [221016 3371
S21 Avgrinsning: Peer 221016 041465
Reviewed; Research article,
20170101-20221031,
English
S22 S13 AND S17 AND S20  [221016 164 36 4 14
IAND S21 dubeltter
fran
CINAHL, 5
dubletter
fran
PubMed)
Tabell II
Sokningar i PubMed, genomfordes 2022-10-15
Sokning  [Sokordskombinationer Antal triffar [Lista Lista fulltext- }Antal valda
abstrakt artiklar artiklar
S1 Dementia [MeSH] 195,860
S2 Dementia [Title/Abstract] 133,048
S3 S1 OR S2 245,876
S4 support* [Title/Abstract] OR 3,274,525
help* [Title/Abstract] OR assist*
[Title/Abstract] OR aid
[Title/Abstract]
S5 "informal carer*"[Title/Abstract]|16,319
OR "informal
caregiver*"[Title/Abstract] OR
"family
caregiver*"[Title/Abstract] OR
"family carer®"[Title/Abstract]
OR "spouse
caregiver*"[Title/Abstract] OR
"spouse carer*"[Title/Abstract]
S6 Perception [MeSH] 472,411
S7 perception® [Title/Abstract] OR (1,587,982
experienc* [Title/Abstract]
S8 S6 OR S7 1,941,960
S9 INeed* [Title/Abstract] 2,213,704
S10 S3 AND S4 AND S5 AND S8 [555
IAND S9
S11 S10 och avgransningar: 344 142 17 8

Engelska
Artal: 2017-2022
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Bilaga 2 Granskningsprotokoll

Modifierad version av William et al. (2011, Bilaga 2) protokoll for kvalitetsbedomning av

studier med kvalitativ metod. Formuleringen av frigorna ar tagna direkt ur det ordinarie

protokollet.

Beskrivning av StUIEN. . .....cccueieiiiieiiieeieeeeeecee e

Finns det ett tydligt syfte? Ja Nej Vetej Delvis

Deltagare Antal.............o
Alder......ooovviiiee
Man/Kvinna.......................

Ar kontexten presenterad? Ja Nej Vetej Delvis

Etiskt resonemang? Ja Nej Vetej Delvis

Urval

- Relevant? Ja Nej Vetej Delvis

- Strategiskt? Ja Nej  Vetej Delvis

Metod for

- urvalsforfarande tydligt beskrivet? Ja Nej  Vetej Delvis

- datainsamlingen tydligt beskrivet? Ja Nej Vetej Delvis

- analys tydligt beskrivet? Ja Nej Vetej Delvis

Giltighet

- Ar resultatet logiskt, begripligt? Ja Nej  Vetej Delvis

- Rader datamittnad? (om tillampligt) Ja Nej Vetej Delvis

- Rader analysméttnad? Ja Nej Vetej Delvis

Kommunicerbarhet

- Redovisas resultatet klart och tydligt? Ja Nej  Vetej  Delvis

- Redovisas resultatet i forhallande till

en teoretisk referensram? Ja Nej  Vetej Delvis

Genereras teori? Ja Nej  Vetej Delvis

Huvudfynd
Vilket/-n fenomen/upplevelse/mening beskrivs? Ar beskrivning/analys adekvat?

Sammanfattande beddmning av kvalitet Hog Medel Lag
KOMMENTATET. ... e e
Granskare (Sign)..........ceeeveevienennn
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Bilaga 3 Artikeloversikt

Forfattare/ar/land Titel Metod
Barrado-Martin, Y.,  Family caregivers” and Kvalitativ studie.
Anantapong, K., professionals” experience
Moore, K. J., Rait, G., of supporting people
Manthorpe, J., Nair, P., living with dementia’s
Aker, N., Smith, C. H., nutrition and hydration
Sampson, E. L., & needs towards the end of
Davies, N. life

2021

Storbritannien

Semistrukturerade intervjuer.

Urval Resultat

21 informella vardgivare och De informella vardgivarna ville ha
20 professionella professionellt stod for att kunna identifiera
vardgivare. passande strategier tidigare, mer
Informella vardgivare: information och emotionellt stod.
- vén eller familj som

identifierade sig som vardare

av en person med

demenssjukdom i det sena

skedet eller slutstadiet av

sjukdomen. Exkluderade om

de hade kognitiv paverkan

eller om den demenssjuka

dott inom de senaste 3

manaderna

Kvalité
Medel

Professionella vardgivare
- inom sjukvard eller social
omsorg

- stottar ndgon med
demenssjukdom

- erfarenhet av att ge
palliativ vard

- erfarenhet av att ge vard
om nutrition

Béde informella och
formella vardgivare skulle
vara kapabla att ge
informerat samtycke samt
lasa och tala engelska.
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Bruinsma, J., Peetoom, 'They simply donot  Kvalitativ studie. 24 informella vardgivare.  Deltagarna vill triffa andra informella Hog

K., Bakker, C., Boots, understand': a focus - involverad i varden av en  vardgivare och fa socialt stod.
L., Verhey, F., & de  group study exploring Fokusgruppsdiskussioner. partner, férélder eller annan
Vugt, M. the lived experiences of slakting med en variant av
family caregivers of frontotemporal
2020 people with demenssjukdom som
frontotemporal paverkar beteende eller
Nederldnderna dementia sprak.

- den informella vardgivaren
skulle vara 16 ar eller &ldre.

Contreras, M., Mioshi, What are the Kvalitativ studie. 12 deltagare Deltagarna ville ha mer information och  Medel
E., & Kishita, N. educational and support - Engelsktalande praktiska rdd. De dnskade mojlighet att
needs of family carers - Minst 18 4r stilla fragor till vardpersonal och mer stod
2021 looking after someone ) . - Obetalda vérdare tillen 5y vardpersonalen for att se efter sin egen
' ‘ in the garl)i stages of Retrospektlva semi-strukturerade person me{l medelisvér till fysiska och psykiska hilsa. En del ville ha
Storbritannien Alzhelmer S dlsease?.A intervjuer. svar Alzheimers sjukdom . mer intensivt st5d for psykisk hiilsa i de
qualitative retrospective - partner eller vuxet barn till |. .. . lle dven lira si
approach personen med Alzheimers tldlga St,adl.e ma. De ville dven 8 58
sjukdom copmgf‘ardl.gheter. De]tagan?a ville tala
med andra informella vardgivare som gar
igenom liknande situationer i de tidiga
stadierna av sjukdomen.
Dombestein, H., How to stay motivated: Kvalitativ studie. 15 informella virdgivare ~ Deltagarna ville ha mer information i ritt Hog
Norheim, A., & Aase, A focus group study of - Over 18 ar tid om sjukdomen.
K. Norwegian caregivers' Fokusgruppsintervjuer. - registrerade som primér-
experiences with eller sekundarvardare till en
2021 community healthcare person med demenssjukdom
services to their parents och som &r vuxna barn till
Norge with dementia personen med
demenssjukdom.
Guerra, S., James, T., Experience of UK Latin Kvalitativ studie. 11 informella vardgivare ~ Deltagarna ville fa information om olika Hog
Rapaport, P., & Americans caring for a - talade spanska, tjdnster fran kéllor de litade pa. De

Livingston, G. relative living with portugisiska eller engelska



dementia: A qualitative Semistrukturerade intervjuer.
2022 study of family carers

Storbritannien

Huis in het Veld, J. G., Self-Management

Verkaik, R., van Support and eHealth

Mejjel, B., Verkade, P- When Managing

J., Werkman, W., Changes in Behavior

Hertogh, C. M. P. M., and Mood of a Relative

& Francke, A. L. With Dementia: An
Asynchronous Online

Kvalitativ studie.

Fyra asynkrona fokusgrupper.

2018 Focus Group Study of
Family Caregivers’
Nederldnderna Needs

Laparidou, D., Caregivers’ interactions Kvalitativ studie.

Middlemass, J., Karran, with health care services

T., & Siriwardena, A. — Mediator of stress or Fokusgruppsdiskussioner i olika

N. added strain? grupper med informella- och
Experiences and formella vardgivare skilda 4t.

2019 perceptions informal
caregivers of people Semi-strukturerade
England with dementia — A intervjuer med informella

qualitative study vérdgivare.

- indentifierade sig som
latinamerikanska personer
- bodde i storbritannien

- vardade eller hade vardat
en person med
demenssjukdom

foredrog stod i grupp for att bilda
langvariga stodjande relationer.

36 deltagare Deltagarna ville ha mer information och  Medel
- narstaendevardare som ar tips och rad fran bade professionella och
en slakting till personen med informella vardgivare. De ville dven ga en
demenssjukdom som bori  kurs om hantering av beteende och humar.
hemmet De tyckte att det var viktigt att ha kontakt
- Har kontakt via telefon med andra informella véardare. Att fa

eller genom fysiska méten  uppskattning och erkédnnande for deras
med personen med vardgivande sags som visentligt for att
demenssjukdom minsten  hantera rollen som informell vardgivare.
gang i veckan De ville ha uppskattning och bekréftelse

- Har tillgang till internet  fran vérdpersonal, vanner och familj.

varje dag under perioden for

fokusgruppsdiskussionerna

online.

- 18 ar eller dldre

17 informella véardgivare och De informella vardgivarna ville ha mer
17 professionella vardgivare stod fran hélso- och sjukvarden och
socialtjansten. De ville ha strukturerad
information eller utbildning.

Hog

Informella vardgivare:

- obetald familjemedlem
eller vin med omsorg for
nagon med diagnosticerad
demenssjukdom.

Professionella vardgivare:
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Marmstal Hammar, L.,

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

2021

Sverige

Moermans, V. R. A.,

Being ‘alone’ striving  Kvalitativ studie.
for belonging and

adaption in a new reality Semistrukturerade intervjuer.

— The experiences of
spouse carers of persons
with dementia

Caregiver decision- Kvalitativ studie.

Mengelers, A. M. H. J., making concerning

Bleijlevens, M. H. C.,
Verbeek, H., Dierckx
de Casterle, B.,

Milisen, K., Capezuti,
E., & Hamers, J. P. H.

2022

Nederlédnderna
Murphy, C., De

Laine, C., Macaulay,

M., & Fader, M.
2022

Norge

involuntary treatment in Intervjuer.
dementia care at home

A qualitative study of  Kvalitativ deskriptiv design.
continence service
provision for people
living with dementia at
home in the UK: Still
inadequate?

Semistrukturerade intervjuer.

- arbetar med personer med
demenssjukdom och deras
informella vardgivare

9 deltagare

- partner till en person med
diagnostiserad
demenssjukdom

- bor tillsammans i ordinarie
boende

- 65 ar eller éldre

- talade svenska

10 informella vardgivare

- informell vardgivare till en
person med demenssjukdom
som bodde i egen bostad

- tala Nederldndska

- erfarenheter av att hantera
varddilleman som kunde
leda till ofrivillig
behandling.

26 informella vardare, tva
personer med
demenssjukdom och nio
sjukskoterskor med special
kunskap inom inkontinens
och nio
demenssjukskaterskor.
Inklusionskriterier saknas.

Deltagarna onskade mer kunskap om
demenssjukdomar. De ville bli sedda som
personer, inte bara vardare. De ville triffa
andra med liknande erfarenheter men
enskilt stod sags dven som viktigt.
Deltagarna ville stdlla fragor om
sjukdomen, vad som kan hénda i
framtiden och hur de kan finna styrkan att
fortsdtta. Avlastningsvard och dagvard
ansdgs som visentligt for bade den
informella vérdgivaren och personen med
demenssjukdom.

De informella vardgivarna betonade att de Hog
var i behov av mer emotionellt stod fran
professionell vardpersonal. De ville ha

mer individanpassad information. En del
indikerade att det var virdefullt och

hjélpfullt att fa praktiskt stod frén
professionella.

Hog

Informella vardgivare uttryckte att de ville Medel
ha praktisk information angdende

inkontinens och praktiska rad, inklusive ett
faktablad, om grundlaggande omvardnad

sasom att hjédlpa en annan person med

dennes hygien.

45



Oliveira, D., Zarit, S.
H., & Orrell M.

2019

England

Papachristou, H.,
Hickey, G., & llife, S.

2017

England

Varik, M., Medar, M.,
& Saks, K.

2019

Estland

Health-promoting Self- Multimetod kvalitativ studie.
Care in Family
Caregivers of People
With Dementia: The
Views of Multiple
Stakeholders

Tre samradsevenemang med
formella vardgivare och fyra
fokusgrupper med informella
vérdgivare.

Dementia informal Kvalitativ studie.

caregiver obtaining and

engaging in food-related Semistrukturerade intervjuer.
information and support

services

Informal caregivers’ Kvalitativ studie med
experiences of caring forutgdngspunkt i ett narrativt
persons with dementia irf6érhallningssatt.

Estonia: A narrative

study Ostrukturerade djupintervjuer.

27 informella vardgivare.  De informella vardgivarna ville ha Medel
13 professionella fran hélso- avlastningsvérd. De tog dven upp att en
och socialtjanst samt 6 nyckelkontakt inom varden hade kunnat
forskare. hjélpa dem att uppnd sina behov. Det tas
dven upp att information om
Informella vardgivare: demenssymtom var viktigt.
- har gett eller ger obetald
omsorg for en
familjemedlem med
demenssjukdom i hemmet,
- 18 ar eller éldre
- forstar engelska.
Inklusionskriterier for vriga
saknas.
20 informella vardgivare.  Deltagarna ville ha mer matrelaterad Medel
information och traning. De ville dven ha
- familj, véanner eller grannar avlastningsstod och fa prata med andra
- vardade personer med informella véardgivare eller personer som
demenssjukdom i hemmet hade varit det.
- utférde matrelaterade
aktiviteter med personerna
med demenssjukdom.
16 informella vardgivare De informella vardgivarna podngterade ~ Medel

behovet av stod for att personen med
demenssjukdom skulle kunna bo kvar
hemma, for att kunna fa information och f¢
att fa tillgang till tekniska stodtjanster. De
ville triffa andra personer i liknande
situationer. Vidare beskrevs det att de
behévde radgivning, psykoemotionellt stod
information och rekommendationer for att
stirka dem i sin situation.

-Informella vardgivarna
hade minst sex manaders
erfarenhet av omsorg och
inte mer 4n sex manader
hade gatt sedan omsorgen
avslutandes.

-Personerna som erholl
omsorg hade blivit
diagnosticerad med demens
eller hade kognitiva problem
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som hindrade ett
sjdlvstandigt liv.

-Personen som erh6ll omsorg
var minst 55 ar.
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