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Abstract

Background: IlIiness affects everyone in the family, not just the diseased. To suddenly be
forced to take on the responsibility to care for someone else can be experienced as a burden.
Aim: The aim of this literature review was to illuminate the experience of having a family
member with dementia. The literature review is based on 13 scientific articles. The articles
were analyzed and sorted for similarities and differences and formed into eight categories.
Results: The results show that a family member to a person with dementia experiences
feelings of burden and a sense of guilt, shame, sadness and loneliness. They also feel that they
do not get the support they need from the healthcare professionals. Despite these experiences,
they also experience some positive aspects in the form of a deeper relationship with the
dementia sufferer and that the own self is strengthened. Discussion: Changes in life makes
people more vulnerable, and therefore it is important for them to be prepared for changes. It is
the nurse's duty to provide support to people facing the role as caregiver. Conclusion: The
illness is very much a family affair. The result shows that the nurse needs to provide more
support for relatives of people with dementia in order to reduce their burden and promote their
health and wellbeing.

Keywords: Dementia, Family, Literature review



Abstrakt

Bakgrund: Sjukdom drabbar alla familjemedlemmar, inte bara den sjuke. Att plétsligt
behdva axla ansvaret att varda en narstaende med demens kan innebéra en kansla av borda.
Syfte: Syftet med denna litteraturoversikt ar att belysa upplevelsen av att vara narstaende till
en person med demens. Metod: Litteraturéversikten baseras pa 13 vetenskapliga artiklar.
Artiklarna har analyserats och sorterats efter likheter och skillnader och formats till atta
kategorier. Resultat: Resultatet visar att de narstaende kanner borda och en kénsla av skuld,
skam, sorg och ensamhet. De upplever att de inte far det stod de behdver fran sjukvarden men
kan &ven uppleva positiva aspekter i form av fordjupade relationer och att det egna jaget
starks. Diskussion: Forandringar i livet gér manniskor mera sarbara och darfor ar det viktigt
att vara forberedd pa forandringarna. Det &r sjukskoterskans uppgift att ge stod till manniskor
som star infor rollen som vardare. Slutsats: Sjukdom &r i hogsta grad en familjeangelagenhet.
Resultatet visar att sjukskoterskan behdver ge mera stod till narstaende till personer med

demens for att minska deras borda och framja deras hélsa och valmaende.

Nyckelord: Demens, Litteraturéversikt, Narstdende
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BAKGRUND
Sjukdom drabbar alla familjemedlemmar, inte bara den sjuke (Leon & Knapp, 2008). Alla

familjemedlemmar bildar sina egna uppfattningar, erfarenheter och kunskaper om sjukdomen.
Genom att involvera familjen i vardsituationen reduceras stressnivan hos bade patienten och
familjen (Leon & Knapp, 2008). Att fa en demensdiagnos kan vara nagot som definitivt
markerar att en tid av livet har varit och att en annan tar vid (Meleis, Sawyer, Im, Hilfinger
Messias, Schumacher, 2000). Att plétsligt behva axla ansvaret att varda en narstaende med
demens kan innebdra stora pafrestningar (Andrén & Elmstahl, 2005; Sanders, Ott, Kelber &
Noonan, 2008). Studier visar att personer som vardar en narstaende med demens &r mera
stressade och har sdmre psykisk halsa &n andra manniskor i samhaéllet (McConaghy,
Caltabiano, 2005; Vliet, Vugt, Bakker, Koopmans, Verhey, 2010; Vélimaki, Vehvildinen-
Julkunen, Pietila & Pirttild, 2009).

| den familjecentrerade varden ser sjukskoterskan familjen som en viktig tillgang och
anvander hela familjen som ett team som arbetar med och runt patienten. Familjen &r de som
lever narmast och kanner patienten bast och darfor ar de som pa bésta sétt kan stotta denne i
vardagen. Det ar ocksa ett bra satt for de narstaende att ldra sig hantera och fa forstaelse for
sin egen roll i situationen (Leon & Knapp, 2008). Familjens utseende och funktion férédndras
med tiden. Sverige ar idag ett mangkulturellt samhélle med influenser utifran som ska
sammanfogas med de svenska. Detta stéller nya krav pa hur vi definierar ordet familj.
Begreppet anhorig forknippas traditionellt sétt med en relation via blodsband, aktenskap eller
sambofdrhallanden. Men det ar inte alltid en slakting som star patienten narmast. Det kan lika
garna vara en sambo, van eller granne. Av denna anledning har ordet narstaende i stallet fatt
en bredare mening som tillater att patientens sjalv avgor vilka som innefattas i familjen
(Benzein, Hagberg & Saveman, 2009, s.71).

Demens dr ett samlingsnamn for flera olika sjukdomar som drabbar hjarnan. De olika
sjukdomarna och dess symtom beror pa vilken del av hjarnan som &r skadad. Alzheimers
sjukdom, vaskuléar demens, lewy body demens och frontallobsdemens ar de vanligaste
demenssjukdomarna. Forekomsten av sjukdomen ar vanligast i aldrarna 65 ar och &ldre. Man
réknar med att det finns ca 160 000 demensdrabbade personer i Sverige (Socialstyrelsen,
2014). Demens borjar som en tilltagande kognitiv svikt som tillslut gor att personens

kognitiva funktionsformaga patagligt paverkas (Socialstyrelsen, 2014). Nagra vanliga symtom



ar minnesstorningar och nedsatt uppmarksamhet. Personen kan ha svart for att orientera sig i
tid och rum, ha spraksvarigheter och nedsatt formaga att utfora praktiska handlingar. Olika
typer av psykiska och beteendemassiga symtom hor ocksa till sjukdomsbilden (Drivdal-
Berentsen, 2008 s.349-356; Socialstyrelsen 2014). Demenssjukdomen leder till att personen
blir beroende av hjalp for att klara av sin vardag. Varden bestar av symtomlindring da inget

botemedel finns (Socialstyrelsen, 2014).

En demenssjukdom kommer inte plétsligt och ovantat som de flesta andra sjukdomar.
Demensen har en smygande start ofta med en mild glémska som forsta tecken. Glomskan
utvecklas sedan till betydande bortfall av de kognitiva funktionerna. Inga tydliga studier kan
pavisa om denna typ av sjukdomsutveckling &r av godo eller av ondo for den nérstaendes
utveckling av en vardarroll (Braun et al., 2009). Forskning visar att man anpassar sig béttre
till vardsituationen an vad kvinnor gér. Kvinnor uppskattar sin upplevda borda hégre &n méan
(Conde- Sala, Garre-Olmo, Turro- Garriga Vilalta- Franch & Lopez- Pousa, 2010; Vliet et
al., 2010) och fler kvinnor &nh mén drabbas av depression (Vliet et al., 2010; ). Bérdan upplevs
hogre hos vuxna barn @n hos &kta makar. Vuxna soner skattar sin borda hogre &n ékta man
(Conde- Sala et al. 2010) medan det inte finns nagon signifikant skillnad mellan médrar och
dottrar (Conde- Sala et al. 2010; Simpson & Carter, 2013). Kéansla av skuld &r hdgst hos barn
som inte bor tillsammans med den sjuka foréldern (Conde- Sala et al. 2010) Studier visar att
kvinnor ar battre an man pa att upptacka tidiga tecken pa demenssjukdom. Man ser oftast
tecknen men forsoker hitta andra forklaringar &n kognitiv sjukdom, t.ex. stress, alkohol,
medicinska behandlingar, nedsatt horsel eller depression. Men till skillnad fran kvinnorna
soker mannen hjalp fortare nar de forstar att det ror sig om en kognitiv sjukdom. Kvinnor
forstar problemen tidigare men kan vanta upp till tva ar innan de soker hjalp (Hayes,

Zimmerman & Boylstein, 2013).

Tidigare studier beskriver manga negativa aspekter av hur vardandet paverkar de narstaende
till personer med demens. Férandrade relationer, forluster och kénsla av ensamhet ar nagra av
dem (Braun et al., 2009; Vliet et al. 2010 ). Braun et al. (2009) och Conde- Sala et al. (2010)
har funnit att den narstaendes valmaende &r beroende av hur den demensdrabbades
sjukdomsbild ser ut och att tilltagande aggressivitet, apati, eller kognitiva funktioner inverkar
negativt pa vardarens valmaende. Sansoni, Anderson, VVarona och Varela (2013) menar dock

att det &r en tuff uppgift att ge omsorg till en person med demens oavsett graden av sjukdom.



Trots att manga upplever vardandet som en borda finns studier som visar att det ar mojligt att
bade ha en relativt hog upplevd borda och att samtidigt kunna kanna gladje och
tillfredsstallelse i vardandet. Manga narstaende kanner att de utvecklas som méanniskor och att
relationen till den de vardar blir starkare (Andrén & Elmstahl, 2005; Braun et al., 2009;
Sansoni et al., 2013). Viktor Frankl, Osterrikisk psykiater och grundare av logoterapin, menar
att manniskans framsta drivkraft &r att strava efter att finna en mening med livet. Vad denna
mening &r eller har for betydelse for livet ar upp till individen sjélv. Det ar ocksa hon sjalv
som maste finna denna mening. Enligt logoterapin finns det tre vagar man kan ga for att
upptacka meningen med livet, genom att utféra en handling, genom att uppleva ett varde och
genom att lida. Utan denna mening med livet finns det inte langre nagonting som ar vart att
leva for. En kénsla av inre tomhet breder ut sig, en tomhet som Frankl kallar for det
“existentiella vakuumet” (Frankl, 2006, s.98, 105,109). Antonovsky talar om KASAM som
star for kansla av sammanhang. | likhet med Frankls teori handlar KASAM om att finna
mening i hadndelser och gora dem begripliga och hanterbara. Den ena komponenten kan inte
fungera fullt ut utan de dvriga tva. Antonovsky forklarar att ju hgre KASAM en person har
desto storre ar sannorlikheten att hon pa ett bra sétt kan hantera situationer som upplevs som
stressande och svara (Antonovsky, 1987, s.42-47).

Sedan borjan av 1900-talet har medellivslangden i Sverige stigit med ca 25 ar och forvantas
stiga annu mera i framtiden. Detta gor att antalet dldre i samhallet hela tiden okar (Nygren &
Lundman, 2011, s.178). Eftersom risken att insjukna i demens okar successivt med stigande
alder menar Socialstyrelsen (2012) att fler och fler narstdende kommer att fa axla ansvaret
som omsorgsgivare. Vidare menar Socialstyrelsen (2012) att det i Sverige finns en
kunskapslucka angaende manniskor som vardar narstaende. Sjukskdéterskan ar den som bade
ger information om sjukdomen och den som forbereder de nérstaende for rollen som vardare
(Meleis et al., 2000). For att de narstdende ska kunna ta del av den kunskap som finns och fa
det stod de behdver pekar Socialstyrelsen (2012) pa vikten av att sjukskoterskan kan satta sig
in i de narstaendes vardag.

SYFTE
Syftet med denna litteraturoversikt &r att belysa upplevelsen av att vara narstaende till en

person med demens



METOD

Design

En litteraturGversikt valdes for att svara pa syftet med denna studie. Friberg (2012, s.133-135)
och Axelsson (2012, s. 205-206, 212) beskriver att en litteraturoversikt granskar, bearbetar
och sammanstaller redan publicerade studier for att finna svar pa en given
problemformulering. Stor vikt ligger vid att endast anvanda forskning av bra kvalitet. Detta
innebar att materialet granskas flera ganger for att bekrafta tillforlitligheten och att det svarar
pa studiens syfte. Syftet med litteraturdversikten maste darfor vara klart och tydligt
formulerat. Inom omradet omvardnad finns mycket publicerat material. Det ar darfor lampligt
att sammanstélla det forskningsmaterial som finns till en litteraturéversikt. Detta gor det
mojligt att snabbt och enkelt kunna ta del av en storre mangd studier pa samma gang. Genom
att skriva en litteraturdversikt tranas studentens férmaga till att aktivt soka, vardera och

sammanstalla ny kunskap.

Inklusionskriterier
Studier som inkluderades i litteraturéversikten skulle beskriva upplevelsen av att sta nara, ge

omsorg eller varda en person med diagnosen demens. Alla familjemedlemmar och andra

narstaende som har betydelse for den demensdrabbades dagliga liv inkluderades.

Exklusionskriterier
Studier som exkluderades var sadana som inriktade sig pa interventioner, vilken form av stod

de anhoriga behover eller kvaliteten pa den vard som de narstaende utfor. Vidare
exklusionskriterier var sjukskoterskans och den demensdrabbades upplevelser, specifika
omvardnadssituationer, t.ex. matsituationen samt olika medicinska aspekter eller upplevelser i

direkt anslutning till déendet.

Litteratursdkning
Till denna litteraturdversikt har sékningar i Pubmed och Cinahl gjorts. Pubmed &r en stor

databas som behandlar omradena medicin och omvardnad. Cinahl ar en mindre databas som
aven den behandlar medicin- och omvardnadsomraden. Som férsta steg gjordes en
initialsokning i databaserna. Denna forsta sokning saknar egentlig struktur och &r till for att fa
en overblick over det material som finns att tillga och vilka sokord som kan vara relevanta.
Nésta steg var att urskilja de exakta sokorden for att ringa in studiens syfte, detta gjordes i
databasernas egna amnesordlistor. | Pubmed kallas dessa sokord for Mesh-termer och i

Cinahl for Headings.



De mesh-termer som bast fangade studiens syfte var dementia och family/ psychology och
motsvarande Headings i Cinahl var family/ psychosocial factors. Soktermerna soktes forst var
for sig for att fa en uppfattning om vilka sorts artiklar traffarna kunde forvantas ge. Darefter
anvandes en sa kallad boolesk soklogik dar bada termerna anvandes i sokningen med ordet
AND emellan. Ordet AND Kallas i detta sammanhang for en sok- operator och berattar for
databasen att traffarna 6nskas ge artiklar som innefattar bade mesh- termerna dementia och
family/psychology (jfr Ostlundh, 2012, .69).

Tabell 1. Oversikt av litteratursokning

Databas | Sokord Begransning | Antal Urval | Urval | Urval | Urval
traffar |1 2 3 4
Pubmed | dementia [mesh] 979
2014-09- | AND family/
10 psychology [mesh
dementia [mesh] Publicerad 249 54 32 17 11
AND family/ 2009-2014
psychology [mesh]
Cinahl (MH dementia) 264
2014-09- | AND MH family/
10 psychosocial
factors
MH dementia AND | Publicerad 113 8 0 0 0
MH family/ 2009-2014
psychosocial
factors

Urval
Samtliga titlar i trafflistan lastes och de titlar som verkade mest relevanta utifran studiens

syfte gick vidare till urval 1 dar artiklarnas abstrakt l&stes. De artiklar vars abstrakt innehdll
sadan information att de kunde forvantas svara pa litteraturéversiktens syfte gick vidare till
urval 2. | urval 2 lastes artiklarnas abstrakt en gang till samt deras syfte och metod. De artiklar

som visade pa ett bra forarbete géllande val av metod, urval och dataanalys gick vidare till




urval 3. I urval 3 lastes hela artikeln med fokus pa hur val resultatet svarade pa syftet med

litteraturdversikten. Urval 4 visar det antal artiklar som gick vidare for granskning.

En manuell s6kning gjordes ocksa i DIVA som &r en portal for forskningspublikationer och
studentuppsatser. | denna sokning hittades tva studier som bada publicerats i vetenskapliga

tidsskrifter och som svarade pa litteraturéversiktens syfte.

Analys
De utvalda studierna granskades och klassificerades utifran SBU:s granskningsmall (SBU,

2012). Samtliga artiklar som i urval 4 (se tabell 1) lastes i sin helhet ansags halla medelhdg

eller hog kvalitet (se bilaga 1).

Samtliga 13 artiklar som inkluderats i denna litteraturdversikt har lasts ett flertal ganger for att
fa en forstaelse for varje studies samt det samlade materialets innehall. Denna forsta 6verblick
over materialet gav dven en uppfattning om vad det innebér att vara narstaende till en person
med demens. En sammanstéllning gjordes av artiklarnas syfte, metod, urval och huvudfynd
for att fa en dverblick Gver studiernas likheter och skillnader samt som ett stod for den
fortsatta analysen (se bilaga 1). Alla studiers resultatdel l&stes sedan mening for mening for att
fa en djupare forstaelse for texten. Nyckelmeningar eller stycken identifierades,
kondenserades och kodades. Under hela processen holls fokus pa litteraturversiktens syfte
och pa att koderna dverensstamde med upplevelsen sa som den presenterades i den
ursprungliga texten. Koderna jamfordes utifran likheter och skillnader med varandra och
sorterades in i atta kategorier (jfr Friberg, 2012, s.140-145; Axelsson, 2012, s.212-214).

Etiska 6vervaganden
Tio artiklar av de 13 som presenteras i resultatet har fort ett etiskt resonemang kring deras

urval och metod. Alla studier har godkants av en etisk kommitté och bygger pa frivilligt
deltagande och deltagarna har fatt sedlig information om forskningsprojektet de deltar i och
att de nar de vill kan avbryta deltagandet, detta i enlighet med Helsingforsdeklarationen
(2008). I denna litteraturdversikt har ett kritiskt forhallningssatt hallits gallande urval av
studier, materialgranskning och presentation. Studier soktes och valdes utan nagon
forutbestamd hypotes. Litteraturéversikten har saledes varit 6ppen for bade positiva och

negativa upplevelser (Friberg, 2012, s.135).



RESULTAT
Resultatet bestar av en sammanstéllning av 13 kvalitativa artiklar (se bilaga 1). Studierna ar

gjorda i Europa och i USA. Av de studier som redovisas i litteraturdversikten inkluderade 11
artiklar vuxna narstaende, en artikel inkluderade barn 11-18 ar och en inkluderade aldrarna
14-86 ar. Utifran de studier som redovisas &r det vanligast att deltagarna ar en dkta maka eller

vuxet barn till person med demens.

Kénsla av osakerhet
Den narmaste tiden efter demensdiagnosen upplevs som en tid av stress och osékerhet

(Myren- Solum, Enmarker, Saur & Hellzen, 2013.) De narstaende forsoker finna svar pa sina
fragor om demens men upplever det som svart att fa nagra fran sjukvarden. I stallet vander de
sig till internet som blir deras huvudsakliga informationskélla (Ducharme, Kergoat, Antoine,
Pasquier & Coulombe, 2013; Stokes, Combes & Stokes, 2014). Andra manniskor som &r i
samma situation samt stodgrupper blir ocksa viktiga stottepelare for att lindra oron och
osakerheten (Stokes et al., 2014).

Kénsla av skam
Oyebode, Bradley & Allen (2013) beskriver hur férlorade hamningar leder till beteenden och

situationer som upplevs framkalla en kansla av skam hos de narstaende. En deltagare beréttar
hur hans fru blev tagen for snatteri och en annan hur hans fru inkréktar pa deras vanners
privata sfar. Andra beréttar om deras narstaendes enorma aptit pa mat eller hur nagon med
hdg rost upprepar samma ramsa om och om igen nar de ar ute och handlar. Dessa beteenden
kan vara mycket svara att forsta och vacker manga starka kanslor hos de narstaende.
Ducharme et al. (2013) och Hayes et al., (2010) beskriver ocksa hur kénsla av skam och
stigmatisering far dkta makar att lata bli att beratta om diagnosen for sina nara och kara.
Studier vittnar till och med om hur friska makar undanhaller diagnosen fran sina

demensdrabbade i ett forsok att halla dem ifr&n samhaéllets fordomande.

Kénsla av skuld
Flera olika studier visar att narstaende upplever en kansla av skuld relaterad till kanslor av att

de inte gor tillrackligt for den demensdrabbade (Kjallman- Alm, Norbergh & Hellzen, 2013;
Myren- Solum et al., 2013; Madsen & Birkelund, 2013; Svanberg, Stott & Spector, 2010)
eller att de inte halsar pa tillrackligt ofta (Myren- Solum et al., 2013). Narstaende kanner dven
skuld infor sina tankar pa att det vore lattare for dem om den demensdrabbade vore déd. Da
kunde de sorja sin narstaende tills de kommit 6ver sorgen och efter det skulle de kunna ga
vidare med sina liv (Mullin, Simpson & Froggatt, 2013; ). Yngre barn kan tycka att livet



ké&nns orattvist for att de har en sjuk féralder men samtidigt kanner de skuld for att de tanker
sa fast det inte ar de sjalva som &r sjuka (Madsen & Birkelund, 2013). Kénsla av skuld kan
ocksa komma av tidigare frustration och ilska som riktats mot den demensdrabbade. Detta &r
relaterat till okunskap om sjukdomen och dess personlighetsférandrande inverkan (Stokes et
al. 2014).

Kanslor av sorg éver en forlorad relation
Manga studier har funnit att de narstaende upplever att demenssjukdomen forandrar den

drabbades personlighet sa mycket att de inte langre kanner igen den sjuke. Kéanslan av att
forlora nagon bar med sig en kansla av sorg. Denna sorg handlar om att forlora den nara
relation den narstaende hade med den demensdrabbade och de tankar och férhoppningar de
tillsammans byggt upp infor framtiden (Ducharme et al, 2013; Kjellman- Alm et al., 2013;
Kjellman- Alm, Hellzen & Norbergh, 2014; Madsen & Birkelund, 2013; Mullin et al., 2013;
Myren et al., 2013; Oyebode et al., 2012; Stokes et al., 2014; Svanberg et al., 2010;
Wittenberg et al., 2013). Forlust kan ocksa vara en kansla av att forlora en del av sig sjalv och
sitt vanliga liv (Ducharme et al., 2013; Oyebode et al., 2012).

Bade i en studie av Madsen och Birkelund (2013) och Kjéllman et al. (2013) beskriver barn
till demensdrabbade personer kéanslan av att bade fysiskt och psykiskt ha forlorat en foralder,
innan doden intraffat. Man kan ha k&nslan av att hans makas forandrade beteenden utmanar
honom om hans plats som 6verhuvud i familjen (Hayes et al., 2010). Barn, oavsett alder far se
pa nar foraldern gar fran att ha varit den som vardar till att bli den som behdver vard. Barnen
blir tvungna att bli en forélder till sin egen forélder (Kjellman- Alm et al., 2013; Myren et al.,
2013; Madsen & Birkelund, 2013; Svanberg et al., 2010). Den férandrade personligheten gor
att narstaende upplever att de maste bygga en helt ny relation till ndgon de tidigare statt
mycket néra (Svanberg et al., 2010; Mullin et al., 2013).

Kénsla av ensamhet och isolering
Manga narstaende ar radda for att de inte ska bli forstadda av omgivningen. De drar sig undan

fran omvarlden och blir allt mer isolerade (Stokes et al., 2014). Stokes et al. (2014) talar om
bristen pa kunskap om demens hos allméanheten i samhéllet. Denna brist pa kunskap blir ett
hinder for de narstaende som kanner att de inte kan eller vill prata med de méanniskor de har
omkring sig om deras upplevelser av demens. Aven den egna oséikerheten om vissa aspekter
av demens gor det svart att tala med andra om sjukdomen. Studien vittnar ocksa om hur
slaktingar och vanner ar osékra pa hur de ska forhalla sig till den sjuke och i stallet drar sig for
umgange med den demensdrabbade och dennes ndrmaste familj. Detta forstarker kanslan av
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stigmatisering och ensamhet hos de narstaende. Oyebode et al. (2012) klargor dven problemet
med att sjukdomen inte syns utanpa och darfér ar det svart fér manniskor att se och darmed
forsta att nagon ar sjuk. Kéansla av ensamhet kan ocksa relateras till de narstaendes upplever
av att de far litet eller inget stod fran sjukvarden vilket gor att de kdnner sig ensamma och
utelamnade (Stokes et al., 2014). Barn som vuxit upp utan syskon uttryckte sin ensamhet
genom att beskriva hur de for forsta gangen verkligen saknar att ha ett syskon att dela denna
upplevelse med (Kjallman- Alm et al., 2014) Bade barn och vuxna kan kénna sig asidosatta
och bortglémda av den demensdrabbade och ha svart for att fylla det tomrum som den
demensdrabbade ovetandes lamnar efter sig (Kjallman- Alm et al., 2013; Mullin et al., 2013;
Svanberg et al., 2010).

Upplevelse av borda
Manga narstaende beskriver sin situation som ett heltidsjobb som kan upplevas férédande for

det egna livet. De blir inte bara tvungna att se hur deras kéra forandras, de maste dven forhalla
sig till férandrad ekonomi och férandrad relation till den sjuke, sléktingar och véanner samt
andrade framtidsplaner (Habermann, Hines & Davis, 2013; Stokes et al., 2014; Wittenberg et
al., 2013). Den upplevda bordan kan till och med bli sa stark att tankar finns pa att ta sitt eget
liv (Mullin et al., 2013). De nérstaende som bor narmast den demensdrabbade kanner storst
borda eftersom de ofta forvantas fungera som spindeln i natet (Myren- Solum et al., 2013).
Vuxna barn har ofta egen en familj, jobb och hushall som skall skotas utéver omvardnaden av
den demensdrabbade. Barn tar ofta hand om den sjuka foraldern samtidigt som de varnar om
den friska foralderns hélsa och valmaende. Detta leder till att yngre barn ofta tar pa sig en
mera vuxen roll och tidigt borjar ta mycket ansvar i hemmet (Svanberg et al., 2010). Yngre
barn kan uppleva bérdan av att varda en foralder med demens sa stor att de ibland kanner ett
behov av att avskarma sig fran familjen, bade fysisk och psykiskt, for att inte bli alltfor
ké&nslomassigt involverad (Svanberg et al., 2010; Madsen & Birkelund, 2013).

Kénsla av osdkerhet och radsla infor framtiden
Oséakerhet och radsla ér ofta det som praglar hur de nérstaende ser pa framtiden (Ducharme et

al., 2013; Kjallman- Alm et al., 2013; Madsen & Birkelund, 2013; Mullin et al., 2013; Stokes
et al., 2014). Tankar om hur framtiden kommer att te sig, om mediciner, &rftlighet och om vad
man kan forvanta sig om forloppet kretsar standigt omkring i de narstaendes huvuden
(Ducharme et al., 2013). I synnerlighet barn till person med demens har funderingar kring
arftlighet. Dessa tankar kan uppta mycket tid och energi (Kjellman-Alm et al., 2013). R&dsla

for den friska foralderns framtid finns i bade yngre och vuxna barns tankar. Vuxna narstaende



oroar sig for att deras egen halsa ska forsamras sa att de inte langre kan ta hand om personen
med demens (Mullin et al., 2013) eller att deras nara ska bli sa dalig i sin sjukdom att de
maste ta stallning till om den demensdrabbade bor flyttas till ett sarskilt boende (Mullin et al,
2013; Myren- Solum et al., 2013).

Fordjupade relationer
Trots de upplevda negativa aspekterna av att vara narstaende till en person med en

demenssjukdom finns det studier som visar att aven positiva upplevelser kan komma av den
vardande rollen (Habermann et al., 2013; Kjellman- Alm et al., 2014; Mullin et al., 2013;
Oyebode et al., 2012; Shim, Barroso, Gilliss & Davis, 2013; Svanberg et al., 2010;
Wittenberg et al., 2013). Studier beskriver hur narstaende kanner att de vaxer som méanniskor
och hittar en inre kraft som de tidigare inte visste fanns (Oyebode et al., 2012; Shim et al.,
2013; Svanberg et al., 2010). De kan ocksa hitta motivationen till att fokusera pa sitt eget
valmaende (Wittenberg et al., 2013). Manga manniskor lar sig ocksa att uppskatta det lilla i
livet och att leva i nuet (Habermann et al., 2013; Oyebode et al., 2012; Shim et al., 2013).
Habermann et al. (2013) och Shim et al. (2013) beréttar att de narstaende kanner tacksamhet

for att de nu far ge tillbaka all den kérlek och omtanke som de sjélva mottagit.

En annan positiv aspekt som beskrivs i flera studier ar att manga narstaende till personer med
demens upplever en fordjupad relation med sina nérstaende och vardesatter den tid de far
tillbringa tillsammans (Habermann et al., 2013; Kjellman- Alm et al., 2014; Shim et al., 2013;
Svanberg et al., 2010; Wittenberg et al., 2013). Vuxna barn beréattar om hur deras relation med
syskonen fordjupats sedan den ena foraldern fatt diagnosen. De beskriver hur de hjalps at med
omsorgen om sin sjuka forélder samtidigt som de st6ttade den friska. De delade upp de olika
sysslorna mellan sig och blev ett nav for de évriga familjemedlemmarna (Kjellman- Alm et
al., 2014).

10



DISKUSSION

Metoddiskussion

De studier som besvarade syftet och som inkluderades i litteraturéversikten hade alla en
kvalitativ design eftersom dessa pa basta satt belyser de upplevelser som den enskilda
individen har. Flera kvantitativa artiklar har lasts men valts bort da de ofta bara anger hur
manga individer som upplever det ena eller det andra och alltsa inte lamnar utrymme for
upplevelserna i sig. Kvaliteten pa de artiklar som inkluderats i denna litteraturstudie ar
genomgaende god (se bilagal). Dock saknar nio av 13 artiklar uppgifter om forhallandet
mellan den som intervjuar och deltagarna i studien. Alla artiklar utom tre saknar ocksa
forklaring om hur de hanterat sin forforstaelse. Dessa artiklar holl dock anda sadan kvalitet att

de upplevdes bade genomarbetade och vetenskapligt vardefulla.

Begreppen familj, anhdrig och narstaende ar vida begrepp som kan vara svara att tolka och
ringa in i en sokning i databaserna. De narstdende som menas i denna litteraturdversikt ar i
forsta hand manniskor som spelar roll fér den demensdrabbades vardagliga liv. Dessa
manniskor har ofta ocksa en vardande roll men inte alltid. | sékningarna infér denna
litteraturdversikt har termer som innefattar ordet caregiver inte anvants eftersom de ger tréffar
som forutsatter att den narstaende ocksa ar den som vardar den demenssjuke. Artiklarna i
dessa sokningar handlar mycket om just vardandet och inte om upplevelser omkring det
dagliga livet. I stallet valdes termen family som syftar pa en social grupp som innehaller
foraldrar och barn. Nagot riktigt bra ord for att ringa in begreppet upplevelse finns inte heller.
De sokord i Pubmed som bast fangade ordet upplevelse sa som avses i detta syfte var mesh-
termen family/ psychology. Ordet psychology innefattar bland annat hur en individs beteende
och attityd paverkas av att tillnéra en grupp, i det har fallet en familj. Motsvarande sokord i
Cinahl headings var family/ psychosocial factors som innefattar bland annat psykosociala,

beteende- och kanslomassiga aspekter pa hur sjukdom paverkar familjen som grupp.

FOr att inte missa relevanta traffar anvandes initialt inga begransningar. Antalet traffar
Oversteg dock den méngd artiklar som var mojliga att bearbeta, darfor sattes en begransning

till att bara fa fram de artiklar som publicerats de senaste fem aren.

Inga artiklar valdes ut fran sokningarna i Cinahl. Detta pa grund av att de inte foll inom ramen
for inklusions- och exklusionskriterierna. Nagra av traffarna var dubbletter som dven funnits

med, och sorterats bort, i sokningarna i Pubmed. Detta utfall kan bero pa att databasen Cinahl
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ar sa pass mycket mindre an Pubmed. En annan forklaring kan vara att sokorden inte var de

ratta och att relevanta traffar hade patraffats om andra soktermer anvants.

En svaghet med denna litteraturoversikt ar att en del artiklar som utifran studiens syfte
verkade mycket relevanta for denna litteraturéversikt fick utelamnas da de inte gick att 6ppna
i full text. Manga av dessa var dven belagda med en avgift. Forsok gjordes att 6ppna dem pa
andra satt, bland annat i google scholar, men utan framgang. Detta kan innebéara att manga
betydande forskningsresultat inte har inkluderats i denna studie. Att skriva en
litteraturdversikt pa egen hand kan ocksa ses som en svaghet da alla moment utfors pa egen
hand utan ndgon som kan komma med kritik och nya infallsvinklar. Handledaren spelar har en
stor roll for kvaliteten pa litteraturoversikten. Tat kontakt med handledaren har hallits for att

fa feedback och utbyta tankar och idéer om det fortsatta skrivandet.

Litteraturoversiktens styrka ar att resultatet presenteras i tydliga kategorier som svarar pa
syftet. En annan styrka dr att alla artiklar publicerats under de senaste fem aren vilket

resulterar i att enbart ny forskning presenteras i resultatet.

De studier som redovisas &r gjorda i Europa och USA och resultatet kan darfor inte ses som
allmangiltigt for hela valden. Skillnader i upplevelser kan troligen forekomma beroende pa

vart i valden man befinner sig pa grund av olikheter i sociala strukturer och vardkultur.

Resultatdiskussion
Syftet med denna litteraturversikt var att belysa upplevelsen av att vara narstaende till en

person med demens. Resultatet visar att de narstaende kanner att omsorgen for en person med
demens innebér en kansla av borda och upplevd skuld, skam, sorg och ensamhet men kan

aven upplevas positiv i form av fordjupade relationer och att det egna jaget starks.

| litteraturdversikten framkommer att de narstaende kanner skam da den demensdrabbades
beteende i sociala sammanhang inte foljer den norm som forvantas av samhéllet. De upplever
det ocksa som svart att tala med andra om sjukdomen och &r radda att de inte ska bli
forstadda. Wijk (2013, s.151) beskriver att ordet demens kommer fran latinet och betyder
ungefar “utan sjal”. Begreppet sager en hel del om hur man forr sag pa manniskor med
demens. Det kan tankas att rester av denna foraldrade syn pa manniskor lever kvar an idag
och orsakar lidande for bade sjukdomsdrabbade och narstaende. Genom att tala och sprida
information om demens kan vi gora det mojligt att tvatta bort den gamla tidens satt att se pa

sjukdom. Ingen manniska ska langre behdva kanna skam over att ha en narstaende med

12



demens. LitteraturGversikten visar ocksa hur narstaende till en person med demens upplever
sorg 6ver att forlora nadgon de star nara. Sanders et al. (2008) har funnit att &ven upplevelser
av ensamhet, skuld och osakerhet infor framtiden innehaller en kéansla av sorg och att dessa

tillsammans paverkar den totala upplevelsen av borda.

Trots de negativa upplevelserna visar litteraturéversikten att narstaende till en person med
demens anda kan kanna tillfredstallelse i sin nya roll. Flera studier visar hur relationer djupnar
och att det egna jaget starks. Bade Antonovsky (1987) och Frankl (2006) beskriver att om en
manniska finner meningsfullhet i det hon gor sa okar ocksa hennes chanser att kunna hantera
svara utmaningar i livet. Frankl (2006, s.109) menar att mening med livet kan uppnas genom
att utféra en handling, uppleva ett vérde eller genom att lida. | resultatet kan vi se att alla
dessa tre vagar finns representerade. Handlingen utfor de néarstaende ofta dagligen nar de
hjalper den demenssjuke i vardagen, handlar och skéter hushallet eller bara halsar pa. Att
uppleva ett varde kan enligt Frankl (2006, s.109) vara att uppleva sann karlek, att bli
medveten om en manniskas innersta vasen och att se de mojligheter som finns inom henne.
De narstaende i denna studie talar om att den demenssjukes personlighet forandras och att de
maste bygga upp en helt ny relation till en manniska de tidigare statt nara, nagot som kraver
bade karlek och engagemang for att orka genomfara. Den tredje vagen, lidandet, stélls den
narstaende infor till exempel da hon tillsammans med den sjuke mottar diagnosen demens.
Frankls teori (2006, s.110) menar inte att méanniskan hela tiden ska strava efter lycka eller att
undvika smarta utan utgar fran att hon kan uthérda lidande forutsatt att hon finner en mening
med det. Nar instéllningen till lidandet forandras fran att verka hopplds till att ha en mening
upphar lidandet 6gonblickligen. Sett utifran Frankls teori forefaller det alltsa rimligt att de
narstaende kan finna meningen med livet genom att ge omsorg till en person med demens
(Frankl 5.109-110). Antonovskys teori om att manniskor med hog KASAM har storre chans
att kunna hantera svara situationer och fa dem att kénnas begripliga, och kanske till och med
meningsfulla och utvecklande, starker ocksa denna mojlighet (Antonovskys, 1987, s.44-46).
Aven Valimaki et al. (2008) har funnit att kansla av sammanhang &r relaterad till upplevd god
hélsorelaterad livskvalitet. Av denna anledning bor detta tankesétt alltid finnas hos
sjukskaterskans da hon moter och planerar varden tillsammans med demensdrabbade och
deras narstaende. Pa grund av den demensdrabbades svarigheter att orientera sig i tid och rum
ar det viktigt att sjukskoterskan forklarar vikten av att dven de narstaende lever i nuet nar de

tillbringar tid tillsammans med den demensdrabbade. Aven om minnet sviktar uppskattar den
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demente den aktivitet och nérhet denne upplever i varje nu. Nar denna insikt kommer den

narstaende till kdnna okar hennes kansla av tillfredstallelse och meningsfullhet.

Bade Frankl och Antonovsky ser svarigheter i livet som nddvéndiga for att livet och den egna
personen ska kunna utvecklas (Frankl, 2006, s.104-105; Antonovsky, 1987, s.39, 44-46).
Meleis et al., (2000) beskriver att forandringar i livet gér méanniskor mera sarbara och
poangterar vikten av att vara forberedd pa de forandringar som kan komma i samband med
forandringar. Vidare menar Meleis et al. (2000) att det &r sjukskoterskans uppgift att ge stod
till manniskor som star infor rollen som vardare. Denna litteraturéversikt visar att narstaende
upplever att de inte far det stod de behdver av sjukvarden och att de av denna anledning
kanner sig ensamma och utlamnade. Aven Sanders et al. (2008) har funnit att narstaende till
personer med demens inte tycker att sjukvardspersonalen har den kunskap som kravs for att
kunna bemota deras behov av information och stod. Om vi ser tillbaka pa Sanders et al.
(2008) tidigare namnda teori om att sorg aven paverkar den totala kanslan av bérda kan
narstaende till personer med demens ha nytta av att i huvudsak fa kansloméssigt stod fran
sjukskoterskan. Sjukskoterskan bor genom information och samtal stréva efter att 6ka kanslan
av meningsfullhet och hanterbarhet hos de narstaende. Genom att minska kanslan av bérda,
osakerhet, skam, skuld, forlust och ensamhet reducerar hon kansla av sorg och framjar hélsa

och valméende hos de narstaende.

Slutsats
Sjukdom ar i hogsta grad en familjeangelagenhet, av den orsaken bor en familjecentrerad vard

tillampas da sjukskoterskan planerar infor den demensdrabbades framtid. Kénsla av sorg kan
relateras till manga av de kanslor som de narstaende till personer med demens kan uppleva.
Resultatet visar att sjukskoterskan behdver ge mera stod till narstaende till personer med
demens for att minska deras borda och framja deras hélsa och valmaende. Att vara narstaende
till en person med demens innebdr ett stort emotionellt engagemang dérfor kan kanslomassigt

stod fran sjukskoterskan hjélpa de narstaende att finna situationen hanterbar och meningsfull.

Ytterligare forskning

Det ar av vikt att ytterligare utforska detta amne for att fa en djupare forstaelse for hur olika
individer och familjekonstellationer upplever livet tillsammans med en narstaende med
demens. Storre kvalitativa studier med stod av kvalitativa metoder kan vara ett satt att belysa
och analysera amnet utifran flera olika utgangspunkter, sa kallad triangulering. Da

familjesituationen idag skiljer sig fran hur den sag ut for nagra decennier sedan kan det dven
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vara av vikt att utforska hur situationen ser ut for personer med demens som lever ensamma
och alltsa inte har nagot stod fran narstaende. Vilka sérskilda behov har denna patientgrupp
och hur tillfredsstaller vi dem pa bésta satt?
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Bilaga 1. Oversikt samt kvalitetsgranskning av inkluderade artiklar

Forfattare | Studiens syfte Typ av studie Deltagare Metod Etiskt Huvudresultat Kvalitet
Artal (bortfall) Datainsamling resonemang
Land Analys
Hayes et al. | Att belysa vilken | Kvalitativ 28 Intervjuer med Ja Manga deltagare | Tunt etiskt
(2010) roll manligt eller | Innehallsanalys | 13 man och 15 | 6ppna fragor. kanner osdkerhet | resonemang.
USA kvinnligt kon har kvinnor 50- Intervjuerna tiden direkt efter Saknar info. ang.
for en makas vilja 80+ ar spelades in. att diagnos forhallande
att acceptera sin faststéllts och har | mellan
karestas diagnos svart att ta till sig | intervjuare och
diagnosen. deltagare. Saknar
det mesta av
metoddiskussion.
Medelhdg
kvalitet.
Kéllman- Att utforska de Kvalitativ 17 Semistrukturerade | Ja Resultatet visar att | Saknar info. ang.
Alm, familjerelaterade | innehallsanalys | 4 par 73-78 ar | intervjuer. relationerna inom | férhallandet
Hellzen, upplevelserna av och 9 vuxna Intervjuerna familjen forandras. | mellan
Norbergh atttaen barn 35-65 ar | spelades in. Forandringarna intervjuare och
(2014) narstaende med kan vara bade deltagare. Saknar
Sverige demens positiva och metoddiskussion.
negativa. Medelhdg
Deltagarna kvalitet.
anpassar sig till
och ké&nner
mening i
situationen.
Stokes, Belysa Kvalitativ- 10 &kta makar | Semistrukturerade | Ja Deltagarna Endast
Combes, deltagarnas Fenomenologisk intervjuer. upplever sig inte | forfattaren har
Stokes formaga att forsta Intervjuerna fa den information | analyserat
(2014) demens och hur spelades in. och stod de intervjuerna.




information behdver fran Medelhdg
anvandes for att sjukvarden. De kvalitet.
forsta demens kanner sorg Over
forandrade
relationer och
forsokerforsta och
anpassa sig till
dessa. De
narstaende kanner
ocksa ensamhet
och stigma da
manniskor i deras
narhet drar sig
undan. De
upplever ocksa att
framtiden kanns
hopplos.
Mullin, Vilka upplevelser | Kvalitativ, 10 Semistrukturerade | Ja Deltagarna ser pa | Resultatet
Simpson, har ékta Fenomenologisk- | 9 dakta makar, 1 | intervjuer. sin relation till den | diskuteras
Froggatt makar/partners till | Hermeneutisk sambo. Intervjuerna demensdrabbade I6pande i texten
(2011) demensdrabbade i Opportunistiskt | spelades in. pa olika sétt, vissa | vilket gor det
England vardhem urval vill kalla sig svart att fa en
Vilken mening ser vardare och andra | helhetsbild av
deisina inte. De resultatet samt
upplevelser narstaende skilja mellan
forsoker finna resultat och
mening i diskussion.
foéréandringarna Konklusionen i
och vill ha slutet &r lang och
kontroll Gver kan liknas vid en
situationen. diskussion.

Medelhog




kvalitet.

Kjallman- | Belysa vad det Kvalitativ 9 vuxna barn Narrativa Ja Resultatet visar att | Hog kvalitet
Alm, innebdr att vara Fenomenologisk- intervjuer deltagarna i
Norbergh, | vuxet barntill en | Hermeneutisk Fenomenologisk- studien kanner
Hellzen person med Hermeneutisk bdrda, sorg och
(2013) demens analys frustration Over att
Sverige ha en foralder med
demens. De
kénner ocksa oro
infor tanken pa att
sjalva drabbas.
Ducharme | Dokumentera den | Kvantitativ 12 &kta makar | Semistrukturerade | Nej Resultatet visar att | Saknar etiskt
et al. levda upplevelsen | Fenomenologisk | (saturation) intervjuer deltagarna kdnner | resonemang samt
(2013) av att vara Samtidigt som skam da den forklaring ang.
Kanada narstaende till en analyser till demensdrabbades | forhallandet
ung person med saturation beteenden mellan
demens i syfte att uppnats. forandras. De intervjuare och
utveckla stod till Intervjuerna kénner ocksa sorg | deltagare. Hog
denna grupp spelades in over forlorade kvalitet.
relationer och
svarigheter med
att anpassa sig till
nya roller och
samtidigt
uppratthalla det
vardagliga livet
samt svarigheter
med att planera
infor framtiden
Madsen Undersoka Kvalitativ 21 deltagare. Studien baseras Ja Alla deltagarna Inte den basta
och upplevelsen av att | Fenomenologisk- | Vuxna séner pa berattelser fran kanner av metoden for att




Birkelund | ha en dkta make hermeneutisk 38-59 ar, akta | en bok som forandade samla in data.
(2013) eller en foralder man 67-76 ar, | tidigare skrivits. relationer, Medelgod
Danmark med demens samt dottrar 45-63, | Systematisk ensamhet och kvalitet
att undersdka om fruar 58-84 ar | textkondensation sorg. Aven kanslor
det finns likheter av borda och skam
eller skillnader upplevs bland
mellan deras deltagarna.
upplevelser
Habermann | Vilka positiva Randomiserad 34 Djupa, Nej Resultatet visar pa | Saknar
et al. aspekter vuxna kontrollerad Vuxna barn 76 | semistrukturerade manga positiva forklaring ang.
(2013) barn till personer | longitudinell % var intervjuer. upplevelser av att | forhallandet
med alzheimer studie. Mixad narstaende till | Intervjuerna vara narstaende till | mellan
eller parkinson metod person med spelades in. en person med intervjuare och
upplevde alzheimers demens. De deltagare. Saknar
kanner att det mesta av
relationerna metoddiskussion.
djupnar och de Medelgod
njuter av att kvalitet.
spendera tid
tillsammans med
den
demensdrabbade.
Oyebode, Upplevelsen av Kvalitativ 6 Semistrukturerade | Ja Resultatet visar att | Fa deltagare.
Bradley, att haen Fenomenologisk | 3 dktamén, 1 | intervjuer med de narstaende Saknar
Allen familjemedlem hustru, 1 oppna fragor. kénner skam da forklaring ang.
(2013) med dotter, 1 bror den forhallandet
England frontallobsdemens demensdrabbades | mellan
och hur det beteenden intervjuare och
paverkade de foréndras. deltagare.
narstaendes liv Relationen med Medelgod
och relation med den kvalitet

den sjuke

demensdrabbade




forandras och
forsvaras och de
maste lara sig att
leva med
forandringarna.

Svanberg, | Belysa Kvalitativ- 12 Semistrukturerade | Ja Resultatet visar att | Saknar
Stott, upplevelsen av Grounded theori | 11-18 ar intervjuer. Tre deltagarna forklaring ang.
Spector hur det ar att vara 6 pojkar, 6 kvantitativa upplever att forhallandet
(2010) barn till en yngre flickor skalor anvandes relationen till den | mellan
England person med for att stodja de demensdrabbade | intervjuare och
demens och att kvalitativa fynden forandras och att | deltagare. Hog
utforska vilken samt starka de lar sig att leva | kvalitet.
betydelse trovardigheten. med
diagnosen har forandringarna.
Manga kanner en
tung borda och
stor sorg. Barnen
tar pa sig en mera
vuxen roll.
Wittenberg, | Identifiera vilka Kvalitativ 49 Semistrukturerade | Nej Deltagarna Telefonintervjuer
Saada, omraden av en innehdllsanalys | 14-86 ar, 57 % | telefonintervjuer upplevde kan gora att
Prosser familjemedlems kvinnor varav | med 6ppna psykologiska och | viktig
(2013) halsa som 8 st hade fragor. fysiska effekter av | information gar
Schweiz paverkas av att en narstaende Intervjuerna att ha en forlorad eftersom
narstaende har en med demens spelades in. narstaende med intervjuaren och

kronisk sjukdom

demens.
Kénslomassiga
effekter var
vanligast. Bade
positiva och
negativa effekter
upplevdes.

deltagaren inte
har 6gonkonatakt
med varandra.
Medelhog
kvalitet




Myren, Undersoka det Kvalitativ 8 (34-82 ar) Semistrukturerade | Ja Resultatet visar att | Fa deltagare.
Enmarker, | vardagliga livet Innehdllsanalys | 5 barn, 1 dkta | intervjuer med de narstaende till | Saknar info. om
Hellzen hos atta make, 1 oppna fragor en borjan kanner | forhallandet
(2013) narstaende till barnbarn, 1 sig forvirrade. De | mellan
Norge personer med syskonbarn kanner sorg Over intervjuare och
demens som har forlorade deltagare.
hemtjénst relationer och att | Medelh6g
rollerna forandras | kvalitet.
och skuld da de
inte kdnner att de
gor tillrackligt for
den
demensdrabbade.
Shimetal. | Belysa hur makar | Kvalitativ 11&kta makar | Semistrukturerade | Nej Deltagarna kénner | Syftet enbart
(2013) till personer med | Grounded theory | Saturation intervjuer med mening eftersom | beskrivet i
USA demens hittade uppnaddes Oppen de sjélva viljer att | abstraktet. Ingen
mening i fragestallning. ha en positiv info. ang.
vardandet Intervjuerna attityd. De kanner | forhallandet
spelades in. r tillfredstéllelse dd | mellan
dem lever efter intervjuaren och
sina vérderingar, | deltagaren.
tror pa en hogre Medelhdg
makt och har en kvalitet

stark karlek till sin
maka




