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Sammanfattning

Demenssjukdom &r en sjukdom som drabbar cirka 25 000 personer varje ar. Det uppstar
en ny livssituation for den som drabbas av demenssjukdom men &ven for de anhdriga.
Anhdriga ar en stor grupp som ofta blir bortglomda och kan vara en viktig resurs i
sjukskaterskans omvardnadsarbete. Det har framkommit att stodet till anhoriga kan vara
bristfalligt. Darfor ar syftet med denna litteraturdversikt att belysa anhorigas upplevelser
av att leva med en partner som har demenssjukdom. Detta for att bidra med béttre
forstaelse for hur anhoriga upplever situationen och aven ge sjukskoterskan mojlighet
att stodja och underlatta for de anhoriga. En litteraturdversikt genomférdes genom en
analys av tio stycken kvalitativa artiklar. Artiklarna som inkluderades i
litteraturdversikten hittades genom sokningar i databasen Cinahl. Artiklarna skulle vara
peer rewieved, publicerade efter 2008, ha abstrakt tillgangligt och vara skrivna pa
engelska. Dataanalysen resulterade i tva huvudteman, “Upplevelse av ensamhet” och
“Upplevelse av fordndrad livssituation”. | resultatet som framkom beskriver anhoriga
hur livet forandrats for bade den anhdriga och sin partner. Nytt ansvar, nya roller och
krav stalldes pa den anhoriga och deras relation forandras. Det var mycket kanslor och
tankar hos de anhoriga och stod fran vanner, familj, grupper och varden ar av stor
betydelse for att fa vardagen att ga ihop. Dock framkom det dven att de anhoriga ofta
upplever att det finns brister i stodet. Dessa brister kan orsaka ett lidande hos bade de
anhdriga och personen med demenssjukdom. Darfor ar viktigt att sjukskoterskan far
storre insikt i hur stod till anhoriga kan forbattras och vilka behov de anhoriga har.
Detta for att minska lidandet hos de anhériga och frdmja hélsa och valbefinnande.

Nyckelord: Demenssjukdom, sjukskéterska, anhériga, upplevelser, stdd, partner
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INLEDNING

Enligt Svenskt demenscentrum (2018) drabbas varje ar cirka 25 000 personer av en
demenssjukdom. Det finns cirka 150 000 personer i Sverige som har nagon form av
demenssjukdom. Nar en méanniska far en demenssjukdom drabbas dven anhdriga och
personer i dennes narhet. Vid flera av vara tidigare arbetsplatser har anhdriga till
personer med demenssjukdom uttryckt att det ar krdvande och svart att racka till vilket
ocksa har paverkat relationen med partnern. Personer med demenssjukdom och deras
anhoriga finns inom alla vardsammanhang och &r en grupp som vi kommer att mota i
hélso- och sjukvarden. Da det ar en sjukdom som forandrar dven anhorigas livsvarld har
vi valt att belysa anhorigas upplevelser av att leva med en partner som har en
demenssjukdom.

Socialstyrelsen (2016) anvander ordet anhorig for att beskriva en person som vardar
eller stodjer en narstaende. | denna studies resultat och diskussion har vi valt att
anvanda ordet anhdrig nar vi bendmner en make, make eller partner till personen med
demenssjukdom.

BAKGRUND

Demenssjukdom

Demenssjukdom ar ett samlingsnamn for flera olika diagnoser med kognitiv paverkan.
Vid demenssjukdom sker det en fordndring i personens hjarna och denna foréndring
paverkar bland annat personens minnes- och tankeférmaga. Det vanligaste ar att
personer Gver 65 ar drabbas av demenssjukdom, men dven yngre personer drabbas.
Alzheimers sjukdom &r den vanligaste demenssjukdomen och utgér cirka sextio till
sjuttio procent av all demenssjukdom. Forsamrat minne, svart att hitta ratt ord, samre
lokalsinne samt nedsatt koncentrationsformaga ar symtom som kan forekomma vid
Alzheimers sjukdom. Symtomen kommer ofta smygandes och utvecklas med tiden,
vilket leder till att personen som drabbats far allt svarare att klara av vardagen (Basun
2013, ss. 12-21). Tidigare sjukdomsdiagnoser som paverkar blodflodet i kroppen,
exempelvis hogt blodtryck och stroke kan vara en orsak till att demenssjukdom
utvecklas. Vaskular demens orsakas av att blodflodet till hjarnan forsamras. Vilka
symtom som uppstar beror pa vilken del av hjarnan som drabbas. Om pannloben skadas
kan personens personlighet forandras, men uppstar skadan i tinningloberna ar det
personens minne som paverkas (Wahlund 2013, ss. 50-55).

Behandling vid demenssjukdom

Demenssjukdom kan varken forhindras eller botas och orsakar ofta psykologiska
symtom, exempelvis angest, hallucinationer och ilska med utatagerande beteende. Vid
dessa symtom kan bemotande samt omvardnadsatgarder ha storre effekt an lakemedel.
Behandlingen utgors da av ett lagaffektivt bemdtande (LAB) dar identifikation av
utlosande faktor &r av vikt (Lindqvist 2015, ss. 29-31). LAB innebar en ménniskosyn
dar manniskor med sarskilda behov blir bemdtta utifran deras inneboende
méanniskovarde. Manniskosynen om att personen gor sitt basta kan lindra personens



lidande. Inom LAB behover de etiska grundprinciperna godhetsprincipen,
rattviseprincipen, manniskovérdesprincipen och autonomiprincipen kompletteras av ett
etiskt forhallningssatt som tar hansyn till manniskors olika utgangspunkter. Att mota
manniskor dar de &r samt forsoka forsta hur personen uppfattar omvérlden betonas for
att uppna onskad effekt av LAB. Med LAB fokuserar man pa positiva upplevelser och
att personen ska ha en meningsfull vardag. Anhdériga och andra involverade manniskor
behover visa respekt fér personens manniskovarde och det &r viktigt att det ar en
avsaknad av fysiska och mentala 6vergrepp (Hejlskov Elven & Kosner 2016, ss. 21-27).
En trygg miljé som &r lugn och harmonisk bidrar till att personen med demenssjukdom
kan kanna trygghet i en vérld som upplevs som skrammande och frammande (Lindqvist
2015, s. 84). Symtomen kan dven lindras av lakemedel och har bast effekt om de satts in
tidigt under sjukdomsforloppet, da det kan ta flera manader innan effekt uppstar.
Lakemedel kan inte bota sjalva sjukdomen utan lindrar symtomen som uppstatt och kan
forbattra tillvaron for personen (Lindgvist 2015, ss. 50-51).

Att leva med demenssjukdom

| borjan av sjukdomsforloppet ar symtomen otydliga och svartolkade. Ett symtom kan
vara att minnet blir sdmre eller att personen glémmer saker som &ar bestdmda. Detta
pagar ofta under en langre tid innan en diagnos faststalls. Personens livsvarld forandras
och detta kan skapa kanslor av oro och angest i perioder. En kénsla av att tappa
kontrollen 6ver sitt eget liv kan infinna sig och att inte kénna igen sig sjalv och séttet att
reagera pa. Nar sjukdomen forsamras blir vardagslivet svarare att hantera med tiden och
stod fran anhdriga eller vardpersonal blir betydelsefull (Lindqvist 2015, ss. 10-17). Nar
personen med demenssjukdom forsamras ar det betydelsefullt att forsoka leva ett sa
normalt liv som mojligt. Regelbundna rutiner med maltider, aktiviteter och sémn gor
det lattare att finna sig tillratta i en sa normal vardag som mojligt. Sarskilt betydelsefullt
ar det nar personen flyttar till ett vardboende eftersom alla rutiner och den trygga miljon
hemma forsvinner. Att forsdka skapa en trygghet och finnas tillhands fér personen med
demenssjukdom i den nya situationen dar nya ménniskor och miljoer kan upplevas som
obehagliga och skrammande. Detta kan underlatta och hjélpa personen att anpassa sig i
den nya situationen (Lindgvist 2015, ss. 83-111).

Sjukskaterskans ansvar och vardande

Sjukskaterskans roll &r att ansvara och leda omvardnadsarbetet kring patienten genom
att ha en humanistisk manniskosyn och ett etiskt forhallningssatt. Om
omvardnadsatgarderna ska bli sa patientcentrerade som mojligt kravs att sjukskoterskan
arbetar  utifran  bade vardvetenskap och medicinsk  vetenskap  (Svensk
sjukskoterskeforening 2017, s. 4). Sjukskoterskan ska ha en helhetssyn dar ingen av
dessa delar kan uteslutas eftersom méanniskan ar bade existens och biologi samtidigt.
Medicinsk vetenskap berdr kroppen i helhet, hur organen fungerar, anatomi, fysiologi
och férandringar i kroppen som kan orsaka sjukdom hos manniskan. Vardvetenskap
beror hur méanniskan som patient upplever hélsa, lidande och vardande (Ekebergh
20153, ss. 16-17). Enligt teoretikern Travelbee (2014, s. 98) &r lidande en erfarenhet
som upplevs individuellt. Varje méanniska upplever lidande pa sitt eget unika sétt.
Lidande kan uppsta pa grund av sjukdom men ocksa vara en kanslomassig upplevelse.
Travelbee (2014, ss. 44-45) anser att sjukskoterskan ska anvéanda sig sjalv terapeutiskt i



motet med patient och anhdriga. Det innebar att sjukskoterskan anvander sin egen
personlighet och egna kunskaper med mal att skapa en férandring hos patient och
anhodriga. Att anvanda sig sjalv terapeutiskt ar en konst och en vetenskap som kréaver
disciplin, sjalvinsikt, empati, logik samt medkansla.

Sjukskoterskan vardar med stod av omvardnadsprocessen som skapar struktur i
omvardnaden av patienten. Omvardnadsprocessen innefattar att identifiera och bedoma
behov, planera och genomfora atgarder for att slutligen utvardera (Arman 2015, ss. 261-
262). Nar en person drabbas av sjukdom paverkas dven de anhoriga, vilka ingar i
sjukskoterskans ansvarsomrade eftersom de ar en del av patientens livsvarld. Relationer
och samspel forandras och samtliga far lara sig att anpassa sig efter en ny tillvaro
(Arman 2015, ss. 88-89).

Anhdriga

Det finns cirka 83 000 anhdrigvardare i Sverige som flera ganger i veckan eller dagligen
hjéalper sin partner med insatser i hemmet. Oavsett kon finns det en dnskan hos den
anhdriga att fa hjalpa och varda sin partner i hemmet. Att ga fran make eller maka till att
bli en vardare, samt kéanslorna och ensamheten som uppstar i den férandrade relationen
ar det som anhoriga oftast upplever som mest pafrestande (Grafstrom 2013, ss. 252-
255). Henning och Froggatt (2016) skriver att forhallandet mellan personen med
demenssjukdom och de anhoriga férandras i sattet att kommunicera och interagera. Det
kravs tid och engagemang av de anhoriga att varda en person med demenssjukdom,
vilket kan resultera i att distans uppstar till vanner och 6vrig familj. Enligt
Socialstyrelsen (2019) kan anhdriga som vardar sin partner fa stod genom olika insatser
for att underlatta bade psykiskt och fysiskt. Den som raknas som anhorig ar en person
som vardar eller stodjer en person som har en fysisk eller psykisk funktionsnedséttning,
missbruks- eller beroendeproblematik eller en langvarig fysisk eller psykisk sjukdom.
Det finns flera olika former av stéd som anhoriga kan fa, exempelvis hjilp hemma eller
pa boende, avlosning, utbildning om sjukdomen, samtal i grupp eller enskilt,
information om vilket stdd som finns och villkor som galler och vilken ekonomisk
ersattning som finns tillgénglig.

PROBLEMFORMULERING

Nar en person drabbas av en demenssjukdom paverkas olika faktorer i personens liv.
Det sker en langsam eller i vissa fall snabb forandring hos personen som ej kan botas
och paverkar personens livsvarld. Personen med demenssjukdomen kommer successivt
att forsdmras och nya svarigheter kommer att uppdagas. Anhoriga till personen med
demenssjukdom blir dven de paverkade av den nya livssituationen och far lara sig att
anpassa sig till en ny vardag. Det ar kravande att varda en person som drabbats av
demenssjukdom och det har framkommit att anhdriga upplever att det finns brister i
stodet fran vardpersonal (Riksrevisionen 2014). Stod i den nya livssituationen &r
essentiell for personen med demenssjukdom och de anhériga. Sjukskoterskan moter
bade personer med demenssjukdom och deras anhoriga i vardsammanhang och da
anhoriga kan vara en viktig resurs i omvardnadsprocessen ar deras upplevelser viktiga
att belysa. Om de anhérigas upplevelser tydliggors kan sjukskoterskan fa en storre insikt



i de anhorigas perspektiv och genom det kunna beméta den gruppen med ett
professionellt forhallningssatt, samt minska lidandet som demenssjukdomen kan orsaka
hos de anhdriga.

SYFTE

Studiens syfte var att beskriva anhdrigas upplevelser av att leva med en partner som har
demenssjukdom.

METOD

Metoden som valts ar en litteraturgversikt. | en litteraturoversikt granskas vetenskapliga
artiklar som publicerats samt andra vetenskapliga rapporter for att skapa en 6versikt om
vilken forskning och kunskap det finns inom ett visst omrade (Axelsson 2014, ss. 203-
204).

Datainsamling

For att finna artiklar till litteraturfversikten gjordes sokningar i databasen Cinahl.
Sokningarna anpassades efter studien syfte och forsta sokningen innehéll sdkorden
dementia OR alzheimers disease AND relatives AND experience. Artiklarna skulle vara
peer reviewed, vara publicerade efter 2009 och sékningen begransades inte till ndgot
specifikt land. Sokningen gav 206 stycken traffar vilket gjorde det svart att valja ut vilka
artiklar som skulle anvéndas. En ny sokning genomfdrdes i databasen Cinahl och
sOkorden som anvandes var Dementia AND “caregiver burden” OR “caregiver
attitudes” AND spouse* OR partner OR wife OR husband. Artiklarna skulle vara peer
reviewed och inte aldre an tio ar. Den sokningen gav 159 stycken traffar. Abstrakt pa
alla artiklar lastes igenom och atta stycken artiklar valdes ut. Det behovdes fler artiklar
sa ytterligare sokning gjordes i databasen Cinahl med sokorden spouse* or partner or
wife or wifes or husband AND caregiver burden AND dementia or alzheimers or
vascular dementia or lewy body dementia or frontotemporal or demented. Aven har
skulle artiklarna ha abstrakt tillgangligt, vara peer reviewed, pa engelska och inte
publicerad innan 2008. Sokningen gav 203 stycken traffar och tva stycken artiklar
valdes ut. Sammanlagt valdes tio stycken artiklar ut (bilaga 1).

Dataanalys

Artiklarna som valdes lastes igenom flera ganger och diskuterades gemensamt for att fa
en uppfattning om de besvarade studiens syfte och tolkats likadant. Enligt Axelsson
(2014 s. 212) &r det en relevant analysmetod for att skapa en dverblick dver artiklarnas
innehall. Nar artiklarna lastes igenom fordes anteckningar for att senare sammanstalla
varje artikel var for sig. Ytterligare en sammanstallning av artiklarna gjordes i en tabell
som innehaller metod, syfte och resultat for att fa en battre 6verblick dver artiklarnas
innehall (bilaga 2). Nar materialet lastes igenom identifierades olika delar som svarade
an mot studiens syfte. For att skapa en béttre éverblick éver materialet fargmarkerades
dessa delar. Nar allt material hade fargmarkerats diskuterades resultatet gemensamt for
att se om det tolkats likadant. Nar en gemensam forstaelse for resultatet skapats delades
dessa delar in i olika teman som tilldelades olika farger. Sammastéllningen av det



fargmarkerade materialet resulterade i tvd huvudteman med fem underteman som blev
en ny helhet (Axelsson 2014, ss. 212-214).

RESULTAT

Huvudtema Undertema

Upplevelse av ensamhet Ensamhet i relationen
Ensamhet i det egna hemmet

Upplevelse av forandrad livssituation Forandringar i relationen
Forandringar i vardagslivet
Stod fran andra

Upplevelse av ensamhet

Ensamhet var en aterkommande upplevelse hos de anhériga nar de beskrev hur det var
att leva med en partner som har demenssjukdom. Ensamheten kunde kopplas till olika
situationer i hemmet, sasom att bli ensam med alla krav och uppgifter i hemmet men
aven att partnern inte langre fanns déar. Ensamheten i relationen handlade om att inte
langre ha mojlighet att dela saker i det vardagliga livet med sin partner och att inte
langre ha en kommunikation som de bada gynnades av.

Ensamhet i det egna hemmet

Ensamhet i det egna hemmet var den varsta ensamheten enligt manga anhériga. Kanslan
uppkom nar de var sjalva hemma och partnern befann sig pa ett vardboende. Det var da
den anhoriga tydligt méarkte hur tomt det var och att det saknades nagot hemma,
exempelvis att partnerns stol som hen brukade sitta pd och hens sida i sangen var tom.
Hemmet var en konstant paminnelse om att den anhériga var ensam dér och ensam med
alla minnen som de hade skapat, minnen som inte langre gick att dela med sin partner
(Fersund et al. 2014; Johannessen, Helvik, Engedal & Thorsen 2017). For att ta bort
kanslan av ensamhet for en stund akte den anhdriga och hélsade pa sin partner
regelbundet pa vardboendet. Under dessa besok forsokte den anhoriga ofta att prata om
gamla minnen och visade foton for att fa kontakt med sin partner. Nar detta lyckades
medforde det en positiv kdnsla, men nér det inte lyckades blev kénslan av ensamhet
varre hos den anhoriga. Vardboendet orsakade dven en kansla av ensamhet och
utanférskap hos den anhériga da de nu levde separata liv och inte delade vardagen med
varandra. Det fanns nya rutiner, relationer och manniskor i partners liv som den
anhoriga inte var delaktig i (Fersund, Skovdahl, Kiik & Ytrehus 2014; Hemingway,
MacCourt, Pierce & Strudsholm 2014). Den anhdriga fick aven lara sig att vara ensam i
det egna hemmet och i vardagen eftersom nya ansvarsomraden och krav som inte
tidigare funnits uppkommit da partnern inte langre kunde hjélpa till. Detta orsakade Okat
ansvar och krav hos den anhoriga, vilket ledde till en k&nsla av ensamhet, dvergivenhet
och var overvaldigande (Ducharme, Kergoat, Antoine, Pasquir & Coulombe 2013;
Hemingway et al. 2014; O’Shaughnessy, Lee & Lintern 2010; Wang, Shyu, Wang & Lu
2015).




Ensamhet i relationen

Partnern som hade drabbats av en demenssjukdom kunde inte langre dela lika mycket
med den andra personen i relationen, exempelvis i samtal och aktiviteter. Detta orsakade
en kénsla av ensamhet i sjélva relationen. Dock fanns det gemensamma stunder av
forstaelse och minnen som betydde mycket for den anhériga och skapade gladje och
tillfredsstéllelse nar de intraffade. Nar demenssjukdomen forsémrades tappade personen
successivt sitt tal och satt att kommunicera vilket paverkade relationen mellan anhorig
och partner. De kunde inte langre stotta varandra i olika situationer pa samma satt som
innan och den anhoriga kéande sig ensam i relationen. Partnern som en gang funnits hade
forsvunnit och den anhdriga gjorde allt for att forsoka bevara minnet av sin partner
(Bergman, Graff, Eriksdotter, Fugl-Meyer & Schuster 2016; Fgrsund et al. 2014;
O’Shaughnessy, Lee & Lintern 2010). Vissa anhoriga kdnde sorg éver forlusten av sin
partners egenskaper och kande sig ensamma i relationen dven om partnern fortfarande
fanns dér fysiskt. Partnern var bara ett fysiskt skal och mycket av det som hade gjort
partnern till den person hen en gang varit hade forsvunnit (Lovenmark, Meranius &
Marmstal Hammar 2018; O’shaughnessy, Lee & Lintern 2010; Shim, Barroso & Davis
2013). Relationen forandrades och var inte samma jamlika relation langre, allt ansvar
lag hos den anhdriga att ensam reda ut (Lévenmark, Meranius & Marmstal Hammar
2018; Wang et al. 2015).

Upplevelsen av forandrad livssituation

Forandringar i relationen beskriver hur den anhdriga upplevde att relationen foréndras i
takt med sjukdomens framfart. Partnerns férandrade personlighet och nedsatta kognitiva
formaga paverkade det sociala livet och arbetslivet. Framtiden forandrades fran att ha
gemensamma planer och drdmmar till att upplevas oviss och oséker.

Forandringar i relationen

| den forandrade relationen holl den anhdriga fast vid sin relation till sin partner for att
skapa en kansla av sammanhang mellan deras forflutna och nuvarande relation. Paret
forblev tillsammans men relationen fordndrades och den anhériga upplevde en forlust
av sin partners personlighet nar demenssjukdomen fortskred. Aven en upplevelse av
avskildhet fran sin partner uppstod nér de inte kunde dela gemensamma aktiviteter och
forstaelse som tidigare (O'Shaughnessy, Lee & Lintern 2010). Relationen gick fran att
vara tva jamlika partners, till en med en partner i beroendestéllning. Den anhériga kande
sorg Gver att forlora bade sin partner och relationen som varit samt upplevde att sin roll
som partner forandrades till vardare. Aven upplevelsen av forlust av egen personlighet
och en forandring i sociala situationer uppkom. Den anhoriges egna sociala identitet
forandrades och méanniskor runt dem sag den anhorig i forsta hand som en vardare och
inte en partner. Rollen som vardare upplevdes som begransande for vissa anhoriga da de
sjalva aven sag sig som en partner, inte bara en vardare. Den anhoriga hade fatt en ny
identitet som vardare och allt ansvar som det innebar orsakade en kénsla av
Overvéldigande och att det egna vardagslivet stannade upp och inte upplevdes likadant
som innan (Fersund et al. 2014; Ducharme et al. 2013; O'Shaughnessy, Lee & Lintern
2010). Forandringarna i relationen upplevdes inte bara som nagot negativt. Den
anhoriga upplevde aven en kansla av tillfredsstallelse att varda sin partner. Vissa
anhdriga beskrev att nar de hade accepterat situationen som den var blev det lattare att



hantera den. Det fanns inget de kunde gora for att paverka sjukdomens forlopp, utan
valde istallet att ta kontroll 6ver det de kunde paverka, sasom attityd, installning till
situationen och att fokusera pa det som fortfarande var bra. Nar de anhdriga hade
accepterat situationen beskrev vissa att den kansloméssiga smartan som situationen
orsakade blev mindre och situationen kandes lattare att hantera (Shim, Barroso & Davis
2012; Shim, Barrosos, Gilliss & Davis 2013; Wang et al. 2015). Den nya situationen
tillforde en kansla av forlorad livstid tillsammans da den anhériga inte kunde prata om
gemensamma minnen eller genomféra framtidsplaner. Framtiden blev oviss och den
anhoriga upplevde en kansla av hjéalploshet pa grund av att framtidsplanerna hade
forandrats (Fgrsund et al. 2014; Ducharme et al. 2013).

Forandringar i vardagslivet

Kénslan av oro, vaxande ansvar och nya krav orsakade att den anhorigas vardagsliv
upplevdes som begransad. Den anhdriga kande ocksa en radsla for att tappa kontrollen
over vardagslivet vilket ledde till att hen blev bunden till hemmet och sin partner bade
mentalt och fysiskt, samtidigt som hen hade en ldngtan efter ett annat liv och att
spendera tid for sig sjalv. Det sociala livet och natverket blev ddarmed gradvis mindre
(Johannessen et al. 2017; Bergman et al. 2016). Den anhdriga kande sig fangad nar
mojligheten till egna aktiviteter forsvarades med tiden (Wang et al. 2015). Den anhériga
undvek sociala situationer da hen upplevde att de som par inte kunde bidra med nagot.
Hen hade en rédsla for att andra skulle bli 6vervaldigade av deras situation om de fick
den beréttad for sig (Fersund et al. 2014). Obehagliga och pinsamma situationer
uppstod pa grund av oforskamt uppforande av partnern och sociala sammanhang valdes
da bort, och detta skapade social isolering. Senare i sjukdomsfarloppet blev vardagslivet
mer och mer svart for den anhdriga som inte langre kunde ha egna aktiviteter (Fgrsund
et al. 2014; Johannessen et al. 2017). Kanslor av mental utmattning beskrivs da den
anhoriga alltid behover ta ansvar for sin partner. Oro och férandrade rutiner, som
exempelvis somnbrist paverkade energin pa dagen pa ett negativt satt. Arbetet
paverkades aven i form av oro fér partnern som var hemma sjalv och genom samtal till
arbetsplatsen fran partnern. Samtidigt upplevde den anhdriga att det var en lattnad att ga
till jobbet dar hen kunde fa lite ro (Johannessen et al. 2017). Det var flera anhoriga som
beskrev en ldngtan och ett behov av att fa vara sjalv ibland och att det behdvdes for att
klara av den nya livssituationen, en stund for aterhdmtning och for att géra nagot for sig
sjalv. Nar den anhdriga var pa egna aktiviteter eller partnern var pa dagcenter eller
avlastning var betydelsefulla stunder for den anhdriga att samla kraft och att aterhdamta
sig. Dock upplevde den anhdrige att det fanns en skam Over att kdnna behovet av att
vara ensam och langta efter en annan situation &n den som var (Bergman et al. 2016;
Johannessen et al. 2017; O’Shaughnessy, Lee & Lintern 2010).

Stod fran andra

Stod i den nya livssituationen var nagot som de anhoriga beskrev som betydelsefullt nar
det kom till att leva ihop med en partner som har demenssjukdom. Genom att vara
delaktig i olika stodgrupper kunde de anhériga méta andra som & med om samma
situation. | de har grupperna skapades en kansla av tillhorighet och forstaelse hos den
anhoriga. Stodgrupperna kunde dven bidra med kunskap om hur demenssjukdom
fungerar, vad som kommer att ske i framtiden och olika satt att hantera situationer.



Detta var betydelsefullt for de anhdriga for att kdnna att de klarade av vardagen, att
samla ny styrka och utveckla nya satt for att hantera situationerna (Bergman et al. 2016;
Johannessen et al. 2017; Shim et al. 2013; O’Shaughnessy, Lee & Lintern 2010). Dock
upplevde de yngre anhoriga som levde med en partner med demenssjukdom att
stodgrupperna inte var lika givande. Detta pa grund av att de ofta var inriktade pa aldre
anhoriga och partners med en demenssjukdom (Johannessen et al. 2017). UtOver
stodgrupper var familj och véanner en betydelsefull del av stodet till de anhériga, inte
bara genom stéttning i den nya situationen utan dven genom avlastning. Nagon annan
tar ver ansvaret for en stund och de anhoriga kan gora nagot for sig sjalv (Shim et al.
2013; Wang et al. 2015). Dock upplevde vissa anhériga att stodet fran vanner och
narstaende inte ersatte stodet som partnern tidigare hade gett (Fersund et al. 2014).
Vissa anhoriga upplevde att det fanns brister i stodet fran vardpersonal och kénde att de
fick klara sig sjalva i den nya situationen. Aven att det fanns begrinsade resurser inom
hemsjukvard, hemtjanst och stodgrupper for de anhoriga och personen med
demenssjukdom (Ducharme et al. 2013; Lévenmark, Meranius & Marmstadl Hammar
2018). Dessa brister ledde ibland till att de anhoriga tog valet att skaffa ett vardboende
till sin partner pa grund av det vaxande ansvaret och kraven (Johannessen et al. 2017).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet fran forsta borjan var att beskriva anhorigas upplevelse av att ha en person med
demenssjukdom i sin narhet. Det upplevdes for brett och gjorde det svart att finna
artiklar som tydligt besvarade syftet. Ett nytt syfte skapades: att beskriva anhoérigas
upplevelser av att leva med en partner som har demenssjukdom. Da det var upplevelser
som var i fokus valdes artiklar med kvalitativ ansats ut som grund for
litteraturdversikten. Kvalitativ ansats anvénds ofta for att beskriva en upplevelse av
nagot (Dahlborg Lyckhage 2017, ss. 33-34). Nackdelen med att bara vélja kvalitativa
artiklar upplevde vi var att det var fa intervjudeltagare i varje studie. Detta gor det svart
att motivera att resultatet gar att applicera pa hela befolkningen. Vi tror att resultatet
hade blivit mer tillférlitligt om vi inkluderat fler kvalitativa artiklar och kvantitativa
artiklar.

Artiklarna som valdes ut var inte dldre an elva ar da aktuella upplevelser var relevanta
for att besvara syftet. Artiklar var skrivna pa engelska vilket gjorde Gversattningen lite
besvarlig ibland. Alla artiklar lastes igenom flera ganger och diskuterades gemensamt
for att inte fa fel uppfattning av artiklarnas innehall. Det forekom ord i artiklarna som
var svara att forstd och de orden kontrollerades i lexikon pa internet. Artiklarna som
valdes ut kom fran olika lander och kan ha paverkat resultatet da det finns kulturella
skillnader mellan landerna. Hade sokningarna avgrénsats till ett land, exempelvis
Sverige, finns det &ven dar skillnader mellan familjerelationer och kulturella skillnader.
Darfor valdes ingen avgransning pa land. Da det ar anhorigas upplevelser som é&r
aktuella ansdg vi att det inte spelar nagon roll vilket land som artiklarna kom ifran. Det
fanns skillnader pa boendesituationen, vissa personer med demenssjukdom bodde pa



vardboenden och vissa bodde hemma. Detta kan ha paverkat de anhdrigas upplevelser
och utgjort skillnader i resultatet.

Resultatdiskussion

Litteraturoversiktens resultat pavisade tva huvudteman, ”Upplevelse av ensamhet” och
”Upplevelse av forandrad livssituation”. I det forsta huvudtemat “Upplevelse av
ensamhet” framkom det att anhdriga upplever ensamhet i relationen pa grund av bland
annat bristande kommunikation och stod fran partnern. Det fanns dven en ensamhet i
det egna hemmet pa grund av att partnern inte langre bodde dér. | det andra huvudtemat
“Upplevelse av forandrad livssituation” framkom det att anhoriga upplevde att det ar
manga saker som forandrades i livssituationen, exempelvis i den sociala situationen
med vénner och familj. Det framkom &ven att de anhériga upplevde att stod fran olika
stodgrupper och vanner eller familj var nagot som hade stor betydelse. Dock framkom
det dven att det fanns brister i stodet och att det inte alltid var anpassat efter den
anhorigas behov.

Resultatet pavisar att anhoriga upplever en brist i stod fran vardpersonal och samhallet.
Vilket i vissa fall resulterade i att den anhoriga valde att placera sin partner pa ett
vardboende. Detta pa grund av att kraven och ansvaret blev for évervaldigande for den
anhdriga. Landmark, Aasgaard och Fagerstrom (2013) beskriver aven att det fanns
brister i stodet fran sjukskdterskan som orsakade att den anhdriga upplevde att partnern
blev slussad runt i systemet och att ingen tog ansvar. Sjukskoterskan har ett ansvar att se
till att de anhdriga vet om vilka mojligheter som finns samt att minska de samvetskval
som de anhdriga upplever och minska deras lidande, da den anhérigas lidande kan vara
osynligt och svart att uppmarksamma (Arman 2015, s. 89). For att uppmarksamma
lidandet behover sjukskoterskan ta sig tid att lyssna och vara 6ppen och lyhord i motet
med de anhoriga, sa deras livsvarld blir uppméarksammad. Genom att uppmarksamma
livsvarlden tar sjukskoterksan reda pa vad som &r viktigt och betydelsefullt for just den
anhoriga. Da livsvarlden ar unik for varje person &r detta av stor vikt (Ekebergh 2015b,
s.70). Enligt Socialstyrelsen (2019) har anhériga ratt till stod, sdsom avlastning,
stodgrupper och hjalp hemma. Dock pavisar resultatet att stodgrupperna inte alltid var
anpassade till yngre anhériga och detta resulterade i att de anhdriga inte deltog i
stodgrupperna. Detta orsakade att de anhériga som inte deltog gick miste om den
kunskap och stdd som stédgrupperna kunde bidra med och orsakade ett onddigt lidande.
Vilket gar att forhindra genom anpassade stodgrupper och mer kunskap om vad
anhdoriga upplever och behdver. Genom mer kunskapen kan férebyggande insatser séttas
in och framja hélsa och vélbefinnande innan ett lidande har uppstatt, vilket ar ett av
Regeringskansliets (2017) globala mal for en hallbar utveckling. Mer fokus pa
utbildning och medvetandegérande om anhdrigas behov starker sjukskoterskans
kompetens och gynnar i slutet personer med demenssjukdom, anhdriga men &ven
sjukskoterskan.

Resultatet pavisar dven att de anhoriga kande oro for att dela med sig av hur den nya
situationen var och att beratta om sina kanslor till vanner och bekanta. Detta pa grund av
att de var oroliga for att andra personer skulle bli évervaldigade. Det upplevdes svart for
den anhoriga att byta roll i det sociala sammanhanget, da identiteten forandrades fran att



vara i en tvdsamhet till att inta en vardarroll. Den anhdriga undvek sociala tillstallningar
med sin partner da risken att partnern inte skulle uppfora sig upplevdes stor. Detta ledde
till skam och social isolation, vilket dven Oyebode, Bradley och Allen (2013) styrker i
sin studie. Om utbildning och information erbjuds kan det sociala néatverket runt om
personen med demenssjukdom och hens anhdriga forbéattras. Allmén information om
hur demenssjukdom ter sig kan reducera skammen och stigmat kopplat till
demenssjukdom samt ta bort ansvaret fran den anhoriga dver nagot som hen inte kan
styra 6ver. Den sociala isoleringen hade minskat da den anhdriga hade upplevt mer stod
och forstaelse for situationen fran sitt sociala natverk och samhallet i allmanhet (WHO
2012).

Resultatet pavisar att anhdriga upplevde ensamhet i flera sammanhang men &ven ett
behov av att vara sjalv. Vilket kunde innebara att gora nagot for sig sjalv ibland och
skapa stunder for aterhamtning. Detta kunde vissa anhdriga kanna skam over. Det ar av
betydelse for de anhoriga att ha egna aktiviteter for att hantera livssituationen.
Demensforbundet (u.d.) papekar att anhoriga inte ska glomma bort sig sjalva och sina
egna behov. Har den anhdriga ett bra liv sa blir d&ven personen med demenssjukdoms liv
battre. Enligt Lindqvist (2015, s. 137) finns det risk for vald i hemmet om de anhériga
inte har energi och talamod. Vald i hemmet kan innebara exempelvis harda ord, tvang
eller slag mot personen med demenssjukdom. Darfor & det &n viktigare att
uppmarksamma de anhoriga pa att det inte finns nadgon skam i att skapa en stund for sig
sjalv och aterhamtning. Svenskt demenscentrum (2017) namner nagra forslag pa hur de
anhoriga kan hantera svara situationer i relation till personen med demenssjukdom,
exempelvis nér personen blir arg eller misstanksam. Vilket kan bidra till ett battre
forhallningssatt hos den anhoriga och forhindra att nagon kommer till skada.

Hallbar utveckling

Var upplevelse under verksamhetslagt utbildning samt tidigare arbeten i varden &r att
anhoriga & en stor grupp som ibland blir bortgldomda och bortprioriterade.
Anhorigvardare star for en stor del av omsorgen och utan deras insats blir belastningen
pa sjukvarden &n storre. Risken for att utveckla egen sjukdom, sasom utbrandhet, okar
med den forandrade livssituationen (Grafstrom 2013, ss. 261-262). Detta kan medféra
en okad belastning och kostnad for varden da den anhériga ocksa blir patient. Genom
den kunskapen som framkommit i resultatet kan sjukskoterskan arbeta forebyggande
med information och stdd till de anhdriga for att minska anhdérigas lidande och
underlétta deras vardag. Genom att exempelvis ge ut information om sjukdomen och
anhorigstod, gar det att till viss del forebygga det lidande som en demenssjukdom kan
orsaka. Genom att frdmja hélsa och vélbefinnande hos de anhdriga kan eventuella
kostnader for vard undvikas. Detta ar ett av Regeringskansliets (2017) delmal i deras
agenda for hallbar utveckling. Darfor tycker vi att det ar viktigt att belysa anhorigas
upplevelser att leva med en partner som har demenssjukdom.

SLUTSATSER

Anhoriga beskriver manga olika forandringar i livet nar en partner drabbas av
demenssjukdom. Det sker forandringar i vardagen och relationen som kan vara svara att
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hantera och behovet av stod blir betydelsefullt. Genom att beskriva upplevelsen av
behoven hos anhoriga till personer med demenssjukdom kan sjukskoterskan bli mer
medvetna och skaffa sig strategier for att méta och stédja dessa individer. Genom
utbildning av vardpersonal och tillganglig information till allmanheten kan férdomandet
av avvikande beteende hos personer med demenssjukdom minska och &ven minska
stigmatiseringen som uppstar. Det var det bara nagra fa artiklar i litteraturéversikten
som uppmarksammade de anhdrigas behov av att vara sjalv och mer forskning inom
omradet borde genomféras. Detta for att férebygga att de anhoriga och personer med
demenssjukdom far illa.
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BILAGOR
Bilaga 1: Sokhistorik

Databas | Avgransningar Sokord Antal Anvéanda
traffar artiklar
Cinahl 2009-2019 Dementia OR 206 0
Peer-reviewed Alzheimers disease AND
Abstract available Relatives AND
English language Experience
Cinahl 2009-2019 Dementia AND 159 8
Peer-reviewed “caregiver burden” OR
Abstract available “caregiver attitudes”
English language AND spouse* OR
partner OR wife OR
husband
Cinahl 2008-2019 spouse* or partner or 203 2
Peer-reviewed wife or wifes or husband
Abstract available AND caregiver burden
English language AND dementia or
alzheimers or vascular
dementia or lewy body
dementia or
frontotemporal or
demented
Bilaga 2: Artikeloversikt
Forfattare Syfte Metod Urval Resultat
Artal
Titel
Tidskrift
Bergman et al. | Ta reda pa hur Kvalitativ studie | 10 partners Livet har
2016 partners med fran Sverige | forandrats, lever
livsvérld fenemenologiskt | med en ett liv fangna i
The meaning | paverkas nar perspektiv, 10 partner med | hemmet pga
of living close | deras partner ar | djupgaende Alzheimer atagandet att
to a person diagnostiserade | intervjuer <65 ar. varda sin
with med Alzheimer, | gjordes. partner. Krav,
Alzheimer med fokus pa ansvar, oro och
disease. den levda rédsla for den
erfarenheter. drabbade haller
Medicine, dem hemma.
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Health Care
and
Philosophy.

Stodet fran
andra hjalper till
att skapa en
béttre relation
mellan dem och

till sig sjalv.
Ducharme et | Att dokumentera | Kvalitativ 12 partners | | 6 olika teman
al. den levda intervjustudie Kanada med | som handlar om
2013 erfarenheten hos | med ett en partner svarigheter att
partners till fenomenologisk | med tidigt hantera
The unique unga personer perspektiv. utvecklad beteenden och
experience of | med demens psykiska
spouses in demenssjukdom. <65ar. symtom hos
early-onset partner, lang tid
dementia. innan diagnos,
fornekelse av
American diagnos, sorg
Journal of pga forlusten av
Alzheimer’s partnern/aktensk
Disease & ap/planer, ny
Other roll och dagliga
Dementias. krav, svart att
planera
framtiden.
Forsund et al. | Att ta reda pa Kvalitativ studie | 10 partners Forlusten av den
2014 och beskriva med grounded till en gemensamma
partners theory som personer som | relationen var
The loss of a | upplevelse av att | perspektiv, drabbats av kopplad till att
shared forlora den Intervjuer. demenssjukd | dom var
lifetime: a gemensamma om som bor | separerade fran
qualitative relationen nar pa ett varandra pga
study personen som vardboende i | vardboendet och
exploring drabbats av Norge. inte kunna dela
spouses’ demenssjukdom 64 — 90 ar. vardagen, inte
experience of | flyttar till ett kunna stotta
losing vardboende. varandra,
couplehood forlorat den
with their gémensamma
partner with framtiden och
dementia minnena.
living in
institutional
care.
Journal of
Clinical
Nursing.
Hemingway et | For att fa en Kvalitativ 28 partners Kénslan av att
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al. béttre forstaelse | studie, 60 ar eller vara tillsammans
2014 for partners Longitudinell. aldre som fast anda inte,
livsvarld som Intervjuades tre | vardar en separerade pga
Together but | vardar en person | ganger under tva | partner med | boendet, nya
apart: Caring | med ar med samma demenssjukd | kénslor i den
for a spouse demenssjukdom | fragor. om i Kanada. | nya situationen.
with dementia | pa ett
resident in a vardboende.
care facility.
Dementia.
Johannessen et | Att ta reda pa Kvalitativ 16 personer, | Support till
al. upplevelser och | studie, intervjuer | 51-69 ars anhoériga under
2017 behov hos gjordes. alder. hela processen
partners till en for att det ska bli
Experience person som sa bra som
and needs of drabbats av mojligt. Samt att
spouses of demenssjukdom det behtvs mer
persons with tidigt i livet, kunskap hos
young-onset under vardpersonal om
frontotemporal | sjukdomens denna
lobe dementia | utveckling. demenssjukdom.
during the
progression of
the disease.
Scandinavian
Journal of
Caring
Science.
Lovenmark et | Att beskriva hur | Kvalitativ 9 partners Att partners
al. partners som studie. som bor ihop | brottas med inre
2018 vardar och bor Semistrukturera | med en och yttre
ihop med en de intervjuer. person som problem, coping
That person som drabbats av strategier behovs
mr.Alzheimer | drabbats av demenssjukd | for att klara av
...you never demenssjukdom om, i situationen.
know what kan uttrycka sig Sverige. Upplevelse av
he’s up to, but | sjalva. Alder 65-94. | ensamhet och
what about risker for sin
me? A egna hélsa.
discourse
analysis of
how Swedish
spouse
caregivers can
make their
subject

17




positions
understandabl
e and
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Well-being.

O’Shaughness | Att ta reda pa Kvalitativ studie | 7 partners Teman som

y etal. partner med som vardar fanns: separation

2010 upplevelser av | fenomenologiskt | en partner i och

att vara vardare | perspektiv, semi | hemmet. | samhorighet, att

Changes in the | till en person strukturerade England. mota sina egna

couple med intervjuer. behov och

relationship in | demenssjukdom. partners, att veta

dementia care. och inte veta om
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strategier.

Shim et al. Att undersoka Kvalitativ 21 partners Det fanns tre

2012 hur partners som | studie, som vardar olika grupper av
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A comparative | partner med gjordes. med negativ grupp,
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Shim et al. Att undersodka Kvalitativ 11 partnersi | Dom fann
2013 partners studie. USA som mening i sitt
upplevelse av att | Semi- vardade en vardande genom
Finding varda en partner | strukturerade partner med | att dndra attityd
meaning in med intervjuer. demenssjukd | mm. Kérleken
caring for a demenssjukdom om. till sin partner
spouse with som har hittat och genom tron
dementia. mening med sin gav styrka att
vard. vaxa i
Applied situationen.
Nursing
Research.
Wang et al. Att undersotka Kvalitativ studie | 15 partnersi | Relationen
2017 partners med grounded Taiwan som | forandrades med
upplevelser av theory som vardar en sjukdomen.
Progressive att varden en perspektiv. partner med | Bade positiva
compensatory | partner med Djupgéaende demenssjukd | och negativa
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