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Demens — en anhorigsjukdom

En litteraturstudie om anhorigas upplevelser av anhorigstod

vid demens

My Almqvist
Sanna Dahlstrom

Sammanfattning

Bakgrund: Cirka 35 miljoner manniskor i vérlden har ndgon form av demens. Demens dr en
sjukdom som bland annat forsémrar minnet och som kan medfora personlighetsforéndringar.
Demens bendmns ofta som den anhoriges sjukdom, eftersom det ocksa ér en péafrestande
situation for de anhodriga da en person som bor hemma insjuknar i demens. Som anhérig till
en person med demens, kan vardagen foridndras i1 takt med sjukdomen. Detta kan medfora att
de anhoriga kédnner en plikt av att ta hand om personen med demens samt att de kinner sig
ensamma och stressade.

Syfte: Studiens syfte var att belysa anhdrigas upplevelser av vardpersonalens anhorigstod dé
en person med demens vardas i hemmet.

Metod: Metoden som anvéndes var en litteraturstudie med en kvalitativ ansats. De étta
artiklar som valdes ut till studien kvalitetsgranskades enligt Willman, Stoltz och Bahtsevanis
granskningsprotokoll och analyserades med hjalp av Graneheim och Lundmans tolkning av
en innehéllsanalys.

Resultat: Resultatet visade bdde positiva och negativa upplevelser av vardpersonalens
anhorigstod vid demens. Det framkom bland annat att de anhdriga upplevde saknad av
tillracklig information om demens for att kunna hantera vardagen samt att virdpersonalen
behdvde finnas till hands och stétta de anhoriga mer dn vad de gjorde. Det som upplevdes
positivt var framforallt da vardpersonalen avlastade de anhoriga sé att de kunde fa tid for sig
sjélva.

Slutsats: Anhoriga till personer med demens som bor hemma, hade bade positiva och
negativa upplevelser av vardpersonalens anhorigstod. Dock var en gemensam ndmnare att
anhdriga upplevde att stodet inte var tillrickligt och att det behdvde utvecklas. Ytterligare
forskning inom omradet behdvs for att anhorigstddet ska kunna utvecklas dnnu mer.

Nyckelord: Anhorig, anhorigstod, demens, upplevelser, vardpersonal
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Inledning

World Health Organization [WHO], (2012) menar att det i védrlden finns ca 35 miljoner
ménniskor som har ndgon form av demens. Demens kénnetecknas av att minnet forsdmras
samt av svarigheter att skota de alldagliga aktiviteterna (Lowery & Warner, 2009). Mariott,
Donaldsson, Tarrier och Burns (2000) anser att det bade kan vara fysiskt och psykiskt
pafrestande att vara anhorig till en person med demens och dven att klara av situationen
ensam. Bruce och Paterson (2000) menar att de vanligaste svarigheterna anhdriga har da en
person i familjen far demens, &r att de kénner sig stressade Over situationen eftersom de
stdndigt méste vara nira till hands for personen med demens. Cohen, Colantonio och Vernich
(2002) menar att demens kan medfora en ny livssituation dven for den anhdrige, dir stod ar
nodvindigt for att den anhorige ska ma bra. McLennon, Habermann och Rice (2011) anser att
om anhdrigas situation uppmarksammas sa att de erhaller ett tillrackligt stod, kommer det
dven gynna vélbefinnandet hos personen med demens. Albinsson och Strang (2003) menar att
vérdpersonal som arbetar 1 ndra kontakt med personer med demens upplever att anhorigstodet
inte &r tillrdckligt utvecklat. Andrén (2011) framhaller att ett 6kat antal individer kommer att
fa demens 1 takt med att virldens befolkning blir dldre och éldre for varje &r som gér. Holst
och Edberg (2011) péapekar att det behdver ske en utveckling av stddet till en person med
demens, men ocksa av stodet till de anhoriga. Keady och Nolan (2003) menar att vikten av
anhorigstod vid demens har uppmérksammats men att det formodligen kommer bli ett av de

viktigaste omrddena for vardpersonal att utveckla.

Visserligen finns det forskning om anhdrigas upplevelser av stdd, men de anhorigas situation
har inte uppmérksammats tillrackligt. Déarfor ar det angeldget att sammanstélla kunskapsléget
om hur anhdriga upplever vardpersonalens stdd vid demens. En 6kad kunskap om anhérigas
upplevelser av stod kan forhoppningsvis ocksa leda till sdvil en 6kad forstaelse for de

anhorigas situation som en utveckling av stodet till de anhoriga.

Bakgrund

Demens

Samuelsson, Annerstedt, Elmstéhl, Samuelsson & Grafstrom (2001) beskriver demens som

en sjukdom som fordndrar de kognitiva funktionerna i hjarnan. Vidare beskriver Samuelsson
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et al., (2001) att demens medfor minnessvarigheter och personlighetsforandringar. Dessutom
forsdmras kommunikationsformégan och férmagan att hantera de dagliga aktiviteterna
(Samuelsson et al., 2001). Lowery & Warner, (2009) menar att demens kan utvecklas pé
olika sétt och sjukdomsforloppet skiljer sig fran person till person. Socialstyrelsen (2011)
anser att demens kan orsaka stort lidande for sévil den sjuke som personer i dess omgivning.
Vidare beskriver Socialstyrelsen (2011) att fordndringar som glomska, bristande orientering
och att som anhdrig inte bli igenkénd av personen med demens &r vanligt forekommande

problem kring demens.

Anhorigstdd vid demens

Socialstyrelsen (2013) definierar anhorig som en familjemedlem eller en néra slakting.
Vidare beskriver King och Quill (2006) familjemedlemmar som méanniskor som &r bundna till
varandra via blodsband eller giftermal. I denna studie kommer anhorig att definieras pa
samma sétt som en familjemedlem, det vill siga; manniskor som &r bundna till varandra via
blodsband eller giftermal, samt de som lever tillsammans som sambos. Stod inom sjukvarden
definieras enligt Andrén (2011), som bemdtande av den sjuke, avlastning for de anhoriga,
samt information, rdd och undervisning om sjukdomen och varden kring personen med
demens. I denna studie definieras anhorigstod sa som Andrén (2011) definierar stod. Enligt
patientsdkerhetslagen (SFS 2010:659) definieras sjukvardspersonal som de individer som
medverkar vid vérd av patienter inom hélso- och sjukvard. I denna studie definieras
vérdpersonal dérfor som vardbitrade, underskoterskor, sjukskoterskor och lékare.
Lindencrona (2002) anser att det inte finns ndgon specifik definition pa vad ett hem ér. Ett

hem definieras i denna studie som hus, villa, 1dgenhet eller radhus.

Regeringens proposition (2008/09:82) skriver att behovet av anhorigstdd blivit mer uppenbart
dé det 4r minga anhdriga som lever nira inpa en minniska som r sjuk. Vidare skrivs i
regeringens proposition (2008/09:82) att bara 1 Sverige tas 83 000 sjuka manniskor om hand
av en anhorig. I regeringens proposition (2008/09:82) skrivs det ocksa att anhdrigstod ar
viktigt for att de anhoriga ska kunna kénna sig uppskattade, fa tid for sig sjdlva samt erhélla
kunskap for att kunna klara av situationen de hamnat i. For att forhindra att den anhoriga inte
ska bli sjuk och behova soka vard och omsorg sjdlv dr anhorigstodet viktigt (ibid). Lowery
och Warner (2009) menar att det finns ett behov av anhorigstdd dé anhdriga till en person
med demens kan kinna sig utmattade och isolerade i hemmet, eftersom de stdndigt maste

finnas néra till hands for personen med demens. Stevenson (1990) framhaéller att anhdriga kan
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dventyra sin egen hélsa om inte stdd finns att fa. Lantz (2004) menar att anhoriga skjuter upp
sina egen medicinska vérd for att hantera behoven hos personen med demens. Stédet bor
utformas efter personen med demens samt efter de anhdrigas upplevelser av sjukdomen och
deras upplevelser av det nuvarande stodet (ibid). Hudson, Aranda och McMurray (2002)
beskriver att anhoriga kan kinna att anhorigstodet behdver utvecklas mer for att de ska orka
med att ta hand om en person med demens som bor hemma. Lowery och Warner (2009)
menar att det finns ett behov av anhorigstod da anhoriga till en person med demens kan kénna
sig utmattade och isolerade i hemmet, eftersom de stédndigt maste finnas néra till hands for
personen med demens. Robinson, Clare och Evans (2005) papekar att nar den anhorige far
beskedet om att deras familjemedlem har fatt demens kan det vara av vikt att vardpersonalen
bidrar med stdd. Vidare skriver Robinson et al., (2005) att anhorigstodet &r viktigt for att de
anhdriga ska kunna forsté situationen och hitta ett sitt att anpassa sig till forandringar i
vardagen samt for att de ska kunna hantera den forlusten de méter redan 1 borjan av
demensen. Enligt Armstrong (2001) kan det vara svart for utomstaende att forstd den
situationen som de anhoriga har hamnat i. Samuelsson et al., (2001) papekar att det kan vara
svért att hantera den fordndring som sker med personen med demens. Vidare beskriver
Samuelsson et al., (2001) att de anhoriga kan vara 1 behov av vardpersonalens stod da de kan
ha svart att hantera sina egna kéinslor s som ilska och irritation 6ver vad som har hént.
Albinsson och Strang (2003) papekar att vardpersonal som arbetar i ndra kontakt med
personer med demens har upplevelser av att anhorigstodet inte ar tillrackligt utvecklat. Vidare
menar Albinsson och Strang (2003) att det i demensvarden kan vara viktigt att lyssna pa
anhoriga samt att vardpersonalen forsoker lindra den kénsla av skuld som de anhoriga kédnner
dé de kan uppleva att de inte récker till for personen med demens. Vidare menar Albinsson
och Strang (2003) att det kan vara viktigt att vrdpersonalen pratar med de anhdriga och
lagger ner tid pa dem och pa sa sétt visa att de bryr sig. Yedidia och Tiedemann (2008) menar
att det kan vara av vikt att vardpersonalen sitter av tid for de anhoriga, for att kunna bidra
med stod och kunskap om sjukdomen i frdga. Vidare menar Yedidia och Tiedemann (2008)
att med hjélp av kunskap om demens och ett fysiskt stod, dér vardpersonalen finns

tillgdngliga, kan de anhoriga kédnna sig tryggare 1 situationen.

Anhorigas upplevelser
Eriksson (1987) beskriver upplevelser som individuella uppfattningar som aldrig fullt ut kan
tolkas av ndgon annan. Eftersom symtomen vid demens kan skilja sig fran person till person,

kan ocksé anhoriga till personer med demens ha olika upplevelser av sjukdomen (Lowery &



Warner, 2009). Samuelsson et al., (2001) menar att anhoriga till en person med demens kan
uppleva situationen som pafrestande bade psykiskt, emotionellt och socialt. Anhoriga kan
uppleva en borda pa grund av stress och utmattning (ibid). Stevensson (1990) menar att sorg
ar ndgonting som de anhoriga kan uppleva dé demens fordndrar en person som de en ging
kdnde. Detta papekar dven Sanders, Ott, Kelber och Noonan (2008) da de menar att sorg ar
nagonting som de anhoriga upplever da en i familjen far demens och inte 4r samma ménniska
som tidigare. Information om sjukdomen och vad det kommer att innebéra for personen med
demens dr ndgonting som de anhdriga kan sakna (Bowes & Wilkinson, 2003). Detsamma
papekar Allen, Oyebode och Allen (2009) d& de menar att anhoriga kan uppleva att det ar
lattare att ta hand om personen med demens, om de har kunskap om sjukdomen och dess
utveckling. Teel och Carson (2003) pépekar att anhdriga kan uppleva att det ar svart att inta
den nya roll som de far da en i familjen far demens, eftersom de inte har tillrackligt med
kunskap om demens. Det kan innebdra manga utmaningar for de anhdriga eftersom det ar
dem som bar huvudansvaret for personen med demens dé de fortfarande bor hemma (Andrén,
2006). Yedidia och Tiedemann (2008) menar att med hjilp av kunskap om demens och
vérdpersonalens stod kan de anhdriga kénna sig tryggare i situationen da personen med
demens bor hemma. Putnam, Pickard, Rodriguez och Shear (2010) anser att anhoriga kan
uppleva sig stressade och detta paverkar relationen mellan dem och personen med demens.
Om vérdpersonalens stdd till anhoriga kan forbittras, kan kanske ocksé en del av de

anhorigas borda forsvinna (Albinsson & Strang, 2003).

Teoretisk referensram

Eriksson (2002) menar att ménniskan alltid 4r 1 behov av andra och att det stindigt finns en
strdvan mot att finna samhorighet med andra manniskor. Vidare menar Eriksson (2002) att
alla ménniskor bor ses som unika individer med individuella historier att berétta. Eriksson
(2002) papekar ocksa vikten av att inte bara se patienten som en egen person utan dven se de

anhoriga som unika individer.

Eriksson (2005) beskriver lidande som ett ont ting, som varje ménniska bemadstrar pé olika
satt. Inte bara en médnniska som &r sjuk kan uppleva lidande, utan dven manniskor i dess
omgivning. Det dr viktigt att en ménniska som lider blir tagen pa allvar, och blir vil bemott
for att inte méinniskan ska kénna sig ensam och bortglomd. Vidare beskriver Eriksson (2005)
ett livslidande som ett lidande som intraffar da det kdnns som att allting tas ifrén en, och att

ingenting ndgonsin kommer bli sig likt. D4 en annan ménniska lider kan personer i dennes



ndrhet kdnna medlidande, vilket kan bidra till att de personerna ocksa mar daligt (Eriksson,
2005). Medlidandet leder ofta till forsok att hjélpa och stotta den andra, for att 1itta pa badas
lidande. D& en ménniska lider brukar den centrala frdgan vara “varf6r?”. En undran om
lidandets mening. Eriksson (2005) menar att varje minniska upplever lidandet olika, och det
ar endast den enskilda individen som kan hitta en mening till lidandet. Vidare menar Eriksson
(2005) att det inte &dr alla ménniskor som har férmaga att Gvervinna sitt lidande. Dessa
ménniskor kan behova stod for att forsoka forstda meningen med deras lidande. Lidande kan
uppsté da det upplevs att ndgonting tas ifran ménniskan. Lidandet blir en sorg over det som
gatt forlorat eller av det som héller pa att férloras. En méinniska som lider, maste fa lov att

vila och bearbeta sorgen (Eriksson, 2005).

Eriksson (2002) anser att om anhoriga erhaller bade psykiskt och fysiskt stod, kan den sjuke
fa en battre och mer personlig vard fran sina anhdriga. Da personen med demens erhéller vard
frén sina anhoriga, menar Eriksson (2002) att personen med demens far naturlig vérd.
Eriksson (2002) menar att motsatsen till naturlig vard &r professionell vard. Den
professionella varden édr den vard som ges av utbildad vardpersonal. Eriksson (2002)

beskriver att den naturliga varden och den professionella varden gér hand i1 hand.

Syfte

Syftet med denna studie var att belysa anhdrigas upplevelser av vardpersonalens anhorigstod

dé en person med demens vardas i hemmet.

Metod

Metoden som anvéndes i studien var en litteraturstudie som var baserad pa vetenskapliga
artiklar. Polit och Beck (2010) menar att en litteraturstudie &r en studie som sammanstélls
genom att analysera och summera tidigare forskning inom ett specifikt omrade. En kvalitativ
ansats valdes till studien for att syftet var att belysa anhorigas upplevelser av anhorigstodet
vid demens. En kvalitativ ansats innebir en undersokning dér meningen &r att tolka
upplevelser, studera fenomen, meningar och erfarenheter (Olsson & Sorensen, 2007;

Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011).



Urval

Datainsamling

For att fa fram artiklarna till studien anvindes de elektroniska referensdatabaserna Medline
och CINAHL. Enligt Willman et al., (2011) innehaller databasen CINAHL vetenskapliga
artiklar som framst handlar om omvardnad medan Medline innefattar bade omvardnad och
medicin. For att fa fram lampliga sdkord anvédndes databasernas uppslagsverk, CINAHL

Hedings i CINAHL och MeSH-termer i Medline.

Sokorden som anvéndes i denna studie var; Attitude, Caregiver, Caregiver burden, Caregiver
support, Dementia, Experience, Family, Family attitudes, Health services needs and demand,
Needs, Nurse, Professional family relations, Support, Quality of nursing care. S6korden
parades ihop och ingick i olika kombinationer med hjélp av den booleska soktermen AND,
for att f4 fram artiklar som passade till studiens syfte samt for att f4 fram s specifika artiklar
till resultatet som mgjligt (se bilaga 1). Polit och Beck (2010) menar att AND anviands for att
kombinera de valda sokorden. Termen “English language™ anvindes i bada databaserna for
att fa fram artiklar, skrivna pa ett sprdk som behérskades. D& denna term ingick i sékningen,
var alla artiklar som framkom, skrivna pa engelska. Termen “’peer reviwed” anvindes ocksa
vid s6kningarna, vilket medforde att artiklarna var vetenskapligt granskade och kontrollerade
av experter inom omradet, vilket Willman et al., (2011) menar stirker trovardigheten 1

artiklarna.

Inklusionskriterier

Artiklarna skulle vara skrivna mellan &r 2000-2013, f6r att resultatet skulle vara baserat pa
den senaste forskningen inom omradet. Artiklarna skulle vara skrivna pa engelska och handla
om anhdriga till personer med demens som vérdas i hemmet och vad det hade for upplevelser

av vardpersonalens anhorigstod. Artiklar fran hela varlden inkluderades.

Exklusionskriterier
Det som exkluderades i studien var artiklar som handlade om personer med demens som var

inneliggande pa sjukhus samt personer med demens som bodde pa serviceboende.



Av de vetenskapliga artiklar som framkom under artikelsokningen, lidstes 359 abstrakt
igenom. Efter detta exkluderades 330 artiklar d& de inte svarade mot syftet och kvar blev 29

artiklar som ldstes igenom noggrant och valdes ut for kvalitetsgranskning.

Kvalitetsgranskning

De 29 artiklar som valdes ut, kvalitetsgranskades med hjélp av en modifierad version av
Willman et al., (2011) tolkning av en kvalitetsgranskning. Kvalitetsgranskningen innebar att
artiklarnas relevans och koppling till syftet bedomdes med hjilp av en
kvalitetsgranskningsmall (ibid) (se bilaga 2). Med hjilp av mallen gavs en tydlig 6versikt
over artiklarna och hur de stimde dverens med syftet 1 studien. Artiklarna léstes noggrant
igenom och bedéomdes utifran deras urval, metod, giltighet och kommunicerbarhet. Fragorna i
kvalitetsgranskningsmallen besvarades med svaren ”Ja”, ”Nej” eller ”Vet ej”. Varje fraga
som besvarades med “Ja” gav 1 podng och varje fraga som besvarades med ”Nej” eller Vet
ej” gav 0 poidng. En modifiering av mallen gjordes varav foljande tva fragor valdes bort;
”Redovisas resultatet 1 forhallande till en teoretisk referensram?” och ”Genereras teorin?”.
Fragorna valdes bort pé grund av att en teoretisk referensram och ifall teorin genereras, inte
ansdgs paverka kvaliteten pa artiklarna i forhallande till denna studies syfte. Den maximala
podngsattningen enligt mallen blev efter modifiering, 13 poédng. Dérefter bedomdes
artiklarnas kvalitet genom att dela in dem 1 kategorierna bra, medel eller dalig. For att en
artikel skulle definieras som bra kvalitet krdvdes minst 11 podng och for medelkvalitet
kravdes minst 9 podng. Artiklar som fick under 9 poéng riknades som dalig kvalitet. Beslutet
togs att artiklar med dalig kvalitet, inte skulle anvindas i denna studie, for att fa ett sd
trovérdigt resultat som mojligt. Av 29 kvalitetsgranskade artiklar fick 23 artiklar dalig
kvalitet vilket medforde att de exkluderades frin studien. Kvar fanns sex artiklar med
tillrackligt god kvalitet for att kunna inkluderas i studien. Det var fem artiklar som hade hog

kvalitet och en artikel som hade medelkvalitet.

Sex vetenskapliga artiklar ansags inte tillrdckliga for att sammanstélla ett trovardigt resultat,
dérfor utfordes en manuell artikelsokning i databasen CINAHL. Genom att granska
referenslistan hos de 29 artiklar som dok upp under den forsta artikelsokningen, hittades fem
artiklar som enligt titeln verkade stdimma Gverens med syftet i denna studie. Dessa fem
artiklar l4stes igenom, varav tva artiklar exkluderades eftersom de inte stimde 6verens med
syftet. Detta medforde att tre artiklar valdes ut for kvalitetsgranskning. Efter
kvalitetsgranskningen visade det sig att en artikel fick délig kvalitet och exkluderades darfor
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frén studien. De resterande tva artiklarna stimde 6verens med studiens syfte och definierades
med hog kvalitet. Efter kvalitetsgranskning av alla artiklar framkom totalt dtta artiklar till
resultatet (se bilaga 3).

Analys

De vetenskapliga artiklarnas innehall analyserades med hjélp av Graneheim och Lundmans
(2004) tolkning av en analysmetod. De étta artiklar som hade valts ut till resultatet
analyserades med hjilp av denna innehallsanalys. Artiklarna analyserades med hjélp av fem
steg; meningsenhet, kondensering, kodning, underkategorisering och kategorisering. Forst
lastes artiklarna noggrant igenom individuellt flera gdnger for att fa en helhet 6ver artiklarna.
Diérefter valdes meningsenheter ut som enligt Graneheim och Lundman (2004) &r meningar,
stycken eller ord. Genomlédsningarna och identifiering av meningsenheterna gjordes var for
sig och markerades med hjilp av en dverstryckningspenna. Meningsenheter togs ut for att
kontrollera samt jamfora artiklarnas innehall s att de stdmde dverens med studiens syfte.
Vidare dversattes meningsenheterna tillsammans, for att minska risken for feltolkningar av
texterna. Ett engelskt-svenskt lexikon anvindes da det stottes pa ord som inte forstods. Nésta
steg var att kondensera meningsenheterna vilket innebar att meningsenheterna kortades ner
och sammanfattades utan att meningen forlorade sin innebdrd. Dérefter kortades meningarna
ner ytterligare och blev da en kod som enkelt beskrev meningarnas innehéll (se bilaga 4). De
koder som hade hittats klipptes sedan ut och fordelades ut i olika hogar som hade liknande
innehall, for att sedan kunna skapa kategorier och eventuella underkategorier. Efter att hela

innehallsanalysen var gjord framkom tva kategorier och tvé underkategorier (se figur 1).
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Resultat

Upplevelserna av Upplevelserna av

otillrackligt stod gott stod

Upplevelserna Upplevelserna
av bristfallig av stod efter
information bortgéng

Figur 1. Skapade kategorier med underkategorier

Upplevelserna av otillrdckligt stod

Anhoriga upplevde att de glomdes bort av vardpersonalen och att det forvéntades att de skulle
ta hand om allt sjdlva. De upplevde dven att deras tid inte rickte till, dérfor upplevdes ett stort
behov av bade fysiskt och psykiskt stod frdn vardpersonalen. Utan fysiskt och psykiskt stod
beskrev anhdriga att de blev stressade och upplevde en svérighet att bibehalla sin egen hélsa.
Anhoriga upplevde att det var emotionellt pafrestande att se hur livskvaliten forsimrades hos
personen med demens. De anhoriga upplevde att deras livskvalitet forsdimrades eftersom all
deras fokus l14g pa att ta hand om personen med demens. De anhoriga upplevde att de hade
velat att vardpersonalen paminde dem om att inte gldémma bort att ta hand om sig sjélv. Det
kidnsloméssiga stodet fran vardpersonalen var nddvandigt nir de anhoriga upplevde att de inte
hade ndgon annan att stotta sig emot. De anhoriga upplevde att de blev isolerade i hemmet
och kénde att de inte blev stottade av sitt sociala umginge. Anhoriga upplevde ocksa att de
fick sitta sitt sociala umginge at sidan, da det var tidskrdvande att vara anhorig till en person
med demens. Genom kénslomaéssigt stod och empati fran vardpersonalen, upplevde de
anhoriga fullt socialt stod. Aven om de anhériga hade vinner och sliktingar runt omkring sig
upplevde de anhoriga att det var jobbigt att be dem om stdd. Véardpersonalens nérvaro var av
vikt for att de anhoriga skulle klara av vardagen tillsammans med personen med demens.
Anhoriga upplevde sig utmattade och ledsna for att de inte fick de stéd de ville ha och att det
varken erbjods kinslomadssigt, fysiskt eller psykiskt stod. Anhoriga upplevde att de saknade
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stdd fran vardpersonalen sa att de kunde stilla fradgor och fa rad av dem samt att
vardpersonalen visade intresse och omtdnksamhet. De anhdriga upplevde att vardpersonalen
var ointresserade over deras situation och tog sig inte tid att lyssna. Anhorigas upplevelser
var att de inte fick ndgon respons trots att de tydligt uttryckte att de behovde stod, d& de tog
hand om personen med demens. Anhoriga upplevde att vardpersonalen fattade beslut
angéende varden av personen med demens utan att samtala och lyssna pa dem forst. De
anhdriga upplevde saknad av ett kiinslomassigt stod, 1 form av att ndgon lyssnade och visade
empati. Anhdriga upplevde att de inte fick tillrdckligt med kdnsloméssigt stod. Da
vardpersonalen bidrog med minsklig kontakt och empati, upplevde anhoriga sig liattade och
att en del av deras borda forsvann. (Cascioli, Al-Madfai, Oborne & Phelps, 2008. 2008;
Egdell, 2012; Heinrich, Neufeld & Harrison, 2003; Karlin, Bell & Noah, 2001; Robinson,
Elder, Emden, Lea, Turner, & Vickers, 2009; Shanley, Russell, Middleton & Simpson-
Young, 2011).

... I wanted support, human support. (Robinson et al., 2009, s. 26)

Da de anhoriga sokte stod genom att fa svar pa fragor via telefon, upplevde de att de aldrig
kom i kontakt med rétt person, utan kopplades bara runt mellan flera olika personer. De svar
som de anhdriga fick pa sina fragor upplevdes aldrig tillfredstéllande. Anhdriga upplevde att
en god dialog och en bra kommunikation med vardpersonalen hade kunnat hjilpa dem dé de
tog hand om en person med demens i hemmet. Anhorigas upplevelser av informativt stdd via
telefon var darfor att det inte var tillrackligt och att det behdvde utvecklas. Anhoriga ville ha
stod dven nattetid dé forlorad somn var ett stort problem, eftersom personen med demens
kunde vara uppe och g pa nitterna. De anhdriga uttryckte att virdpersonalen behovde finnas
tillgéngliga dygnet runt for att de skulle kunna kéinna sig trygga dven nattetid. For att inte
kénna sig ensamma och fOr att ldttare ta sig igenom vardagen ville anhoriga ha mer stod av
vardpersonalen, sé att de kunde diskutera situationen och fa rad om den fortsatta omsorgen av
personen med demens. (Cascioli et al., 2008; Egdell, 2012; Heinrich et al., 2003; Karlin et al.,
2001; Robinson et al., 2009; Shanley et al., 2011)

...Sometimes we do have crises and who do I ring? Who do I turn to? It

would be good to talk to someone. (Cascioli et al., 2008, s. 25)
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Upplevelserna av bristfillig information

Dé diagnosen demens blev bekréiftad upplevde anhoriga sig stressade dver situationen och
upplevde att de behdvde information och stdd frdn vardpersonalen. Anhoriga upplevde att de
fick ta kontakt med vérdpersonalen och beritta att de var i behov av information kring
demens. Ménga anhoriga onskade att vardpersonalen hade kontaktat dem och
uppmaérksammat att information behdvdes. Anhoriga upplevde brister 1 informationen som de
fick av vardpersonalen. De upplevde att vardpersonalen informerade om demens alldeles for
langt in 1 sjukdomsforloppet, vilket ledde till att de anhdriga kédnde sig oforberedda. Bristen
pa kunskap om demens ledde till att de anhoriga sdkte information pa egen hand fran bocker
och pa internet, men denna information upplevdes inte svara pa alla fragor som de anhdriga
hade. Darfor upplevde anhoriga att information frdn vardpersonalen om diagnos och prognos
behovde erhallas tidigare, for att de skulle kunna ldgga upp en plan f6r den kommande
vardagen, planera framtiden och stotta personen med demens. Den bristande informationen
gjorde att de anhoriga upplevde en forvirring och osdkerhet pa hur de skulle hantera vardagen
som véntade dem. Det var framforallt innehallet 1 informationen som inte var tillrackligt.
Informationen de anhoriga upplevde sig sakna var vad demens forde med sig, om det fanns
nagon medicinering samt hur de kunde st6tta personen med demens pa bésta sétt. Det som
ocksa upplevdes var att det behdvdes ytterligare skriftlig och muntlig information for att
forsta demens battre. De anhoriga upplevde att de behovde dnnu mer skriftlig information sd
de kunde sitta hemma i lugn och ro och ldsa igenom det. Den skriftliga informationen
upplevdes nodvindig dé det var svart att komma ihag den information som vardpersonalen
gav muntligt. Anledningen varfor det informativa stodet var nddvéandigt var for att de
anhdriga upplevde att de inte hade tillricklig kunskap och forstaelse om demens for att kunna
finnas dér for personen med demens. En del anhdriga visste inte ens att det fanns en
mojlighet for dem att erhélla information om demens, eller vart de skulle vinda sig da de
behovde ett informativt stod. Information om vilka stodinsatser frin vardpersonalen som
fanns dé ndgon i familjen far demens, upplevdes dérfor inte heller tillrdcklig (Almberg,

Grafstrom & Winblad, 2000; Cascioli et al., 2008; Egdell, 2012; Robinson et al., 2009).

What I lacked was information about the disease. What it would involve.

Both in writing and orally... (Almberg et al., 2000, s. 86).
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Upplevelserna av stid efter bortgang.

De anhoriga upplevde avsaknad av stod efter att personen med demens hade gatt bort. De
upplevde att det var svart att ga vidare med sina liv efter dodsfallet och ville darfor att
anhorigstodet fran vardpersonalen hade fortsatt, sd att det hade blivit ldttare for dem att ga
vidare. De anhdriga menade att de skapade en relation under sjukdomsforloppet med
vardpersonalen som de saknade efter dodsfallet. De ville att vardpersonalen hade ringt och
fragat hur de madde och undrat hur livet sag ut for dem efter att personen med demens hade
gatt bort. De anhoriga upplevde sig fortfarande isolerade fran omvérlden da personen med
demens hade gatt bort, eftersom deras vardag tidigare endast hade dgnats at personen med
demens. Dérfor upplevde de anhoriga ett behov av vardpersonalens stéd dven efter

bortgdngen. (Almberg et al., 2000; Shanley et al., 2011).

Upplevelserna av gott stod

Anhoriga upplevde véardpersonalens anhorigstod positivt. De anhoriga var dveraskade dver
den mingd stod de verkligen fick och beskrev det som mer stéd dn vad de hade hoppats pa.
Redan i ett tidigt skede av demens upplevde anhoriga ett gott stdd och god information om
sjukdomen, vilket gjorde att de lattare kunde planera infor framtiden. Nér virdpersonalen
visade intresse for de anhorigas situation upplevde de anhoriga en samhorighet. Anhoriga
upplevde ett mycket gott stod eftersom de upplevde att de kunde kontakta vardpersonalen nar
som helst. Da det fanns en god dialog mellan vérdpersonalen och anhériga upplevde de
anhdriga att de inte var ensamma och att de hade nagon att luta sig mot. (Almberg et al.,
2000; Egdell, 2012; Egset & Mycklebust, 2011; Heinrich et al., 2003; Karlin et al., 2001;
Robinson et al., 2009; Shanley et al., 2011).

The nurses meant much to me. I don't know how I would have managed if

it had not been for their consideration. (Almberg et al., 2000, s. 86).

Anhoriga upplevde att samarbetet med vardpersonalen fungerade mycket bra. Upplevelserna
var att det var skont att trdffa ndgon som hade forstaelse for vad de gick igenom och nagon
som de kunde diskutera problem med. Genom ett gott stod fran vardpersonalen upplevde de
anhoriga sig delaktiga i varden av personen med demens, vilket resulterade i en upplevelse av
lattnad och trygghet. Véardpersonalens stod upplevdes positiv dd de anhoriga fick en paus fran
vérdandet av personen med demens. Det var viktigt for de anhdriga att fa en tid for sig sjdlva
for att kunna slappna av. Genom avlastning fran vardpersonalen upplevde de anhoriga en

lattnad och att det var betydelsefullt for dem sa att de kunde bibehalla sin egen hélsa. Likvil
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upplevde de anhdriga att de behdvde mer avlastning och egen tid, for att de skulle ma bra.
Nér samarbetet mellan vardpersonalen fungerade upplevde de anhoriga att vardagen
tillsammans med personen med demens underléttades. (Almberg et al., 2000; Egdell, 2012;
Egset & Mycklebust, 2011; Heinrich et al., 2003; Karlin et al., 2001; Robinson et al., 2009;
Shanley et al., 2011).

[ think that it is marvellous that there is such a thing as Home Care and
everything because years and years ago people never had that help. 1
honestly don 't think I would have survived unless there was someone

coming just to give me that break. (Shanley et al., 2011, s. 330).

Diskussion

Metoddiskussion

Den metod som valdes till studien var en litteraturstudie med kvalitativ ansats. En kvantitativ
ansats valdes bort eftersom denna ansats visar statistiska sammanstéllningar av stora gruppers
upplevelser av ett fenomen. Eftersom anhdrigas individuella upplevelser ville underskas, var
inte en kvantitativ ansats lamplig for denna studie. Olsson och Sorensen (2007) menar att en
kvantitativ ansats inte gér lika djup in pa varje persons upplevelser, som en kvalitativ ansats.
En empirisk studie hade kunnat anvéndas till studiens syfte men valdes bort da Polit och
Beck (2010) anser att en empirisk studie &r oerhort tidskravande. Willman et al., (2011)
papekar att en empirisk studie dr ndgot som kraver mycket tid. Den begridnsade tidsramen
samt risken fOr att inte fa ett urval som var tillrdckligt for studien gjorde att en empirisk

studie uteslots.

Sokorden som anvéndes for att f4 fram artiklar till studien, kombinerades med den booleska
soktermen AND. Dédremot anvindes inte den booleska soktermen OR 1 studien, pa grund av
att denna sokterm enligt Willman et al., (2011) inkluderar artiklar som innehéller tva eller
flera av sokorden. Hade OR anvénts i sokningarna, hade risken funnits att inte alla sokorden
som kombinerats funnits med 1 artiklarna. Dock menar Willman et al., (2011) att denna
sokterm utvidgar sokresultatet, vilket hade kunnat 6ka chanserna att hitta fler artiklar som
passade till studiens syfte. Artiklar som hade stimt 6verens med syftet, kunde ha gétt
forlorade ifall den booleska soktermen NOT hade anvénts i sokningen. Willman et al., (2011)

menar att NOT é&r en sokterm som anvinds da det 6nskas gora en exkludering i sokningen.
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NOT bor anviandas med forsiktighet eftersom viktiga bestdndsdelar i sokresultatet kan

forsvinna.

Vid varje s6kning lastes samtliga artiklars titlar och de som inte tycktes var relevanta till
syftet exkluderades direkt. Detta kan ha varit en nackdel da titeln inte alltid gav forstaelse om
vad artikeln handlade om och darfor kan artiklar som egentligen skulle passat till syftet, gatt
forlorade. Da artiklar som inte tycktes ha passande titlar hade valts bort, listes abstraktet pa
kvarvarande artiklar, igenom. De abstrakt som inte stimde dverens med syftet i studien
valdes bort. Aven i detta moment kan relevanta artiklar ha fallit bort, eftersom ett abstrakt
bara dvergripligt beskriver artiklarnas innehall och far darfor inte med hela resultatet.

Niér sokningar hade gjorts visade det sig att det inte fanns sd mycket forskning om
anhorigstod ur anhdrigas synvinkel och detta resulterade i ett problem med att hitta artiklar
som passade till studiens syfte. Om tidsperioden inte hade varit begransade till ar 2000-2013
hade fler artiklar som svarade till studiens syfte troligtvis hittats. Axelsson (2008) menar att
den allra senaste forskningen pa ett omrdde bor finnas med i en litteraturstudie. Finns det en
omfattande forskning inom omradet dr det rimligt att sétta en relativt begransad tidsperiod dé
artiklarna ska vara skrivna, for att koncentrera sig pa den senaste forskningen som gjorts.
Vidare menar Axelsson (2008) att om det inte skulle finnas s& mycket forskning, som i detta
fall, kan tidsperioden expanderas for att forsoka inkludera all forskning som gjorts. Nu i
efterhand hade tidsspannet dé artiklarna skulle vara publicerade kunnat expanderas, for att fa

fram fler artiklar till resultatet.

I studien exkluderades personer med demens som var inneliggande pa sjukhus pa grund av att
vérdtiderna oftast var s pass korta att de anhoriga inte hann fa ndgon uppfattning om
anhorigstodet. Det behdvde inte heller vara demensen som var orsak till sjukhusvistelsen,
dirfor kunde denna form av anhorigstdd inte kopplas samman med syftet. Aven artiklar
rorande personer med demens som bodde pa serviceboenden exkluderades. Detta gjordes for

att avgrinsa studien ytterligare och for att fa fram ett mer specifikt resultat.

En modifiering av Willman et al., (2011) kvalitetsgranskningsmall gjordes och tva fragor ur
mallen valdes bort. "Redovisas resultatet i forhallande till en teoretisk referensram?” och
”Genereras teorin?”. Nagra av de artiklar som hittades innehdll inte ndgon teoretisk
referensram, men ansdgs dnda ha ett ovrigt innehéll som passade till denna studies syfte.

Dérfor ansags inte frigorna angéende teoretisk referensram och ifall teorin genereras 1

17



studien, paverka resultatet i artiklarna, och valdes darfor bort frén
kvalitetsgranskningsmallen. Dock hade resultatets trovardighet 6kat ytterligare om

kvalitetsgranskningsmallen hade anvénts i komplett form.

Av de éatta artiklar som valdes till resultatet ansdgs en artikel endast ha medelkvalitet efter
kvalitetsgranskningen. Detta kan ha paverkat resultatet med att sédnka trovérdigheten 1 det
som framkommit. Om en annan kvalitetsgranskningsmall hade anvénts for att granska
artiklarna som valts ut, hade det kunnat bli en annan utgéng i studien och dér av ett annat
resultat. Egna tolkningar och personliga asikter angaende fragorna i mallen kan ha paverkat

resultatet negativt.

Artiklarna som inkluderades i resultatet var ifran olika l4nder; Sverige, Norge, England,
Australien, Kanada, samt en artikel som hade ett urval av personer med europeiskt ursprung.
Enligt Willman et al., (2011) kan det vara svart att f4 fram ett resultat som ar overforbart till
nordisk hélso- och sjukvard pa grund av att sjukvardssystemen kan skilja sig mellan olika
lander, exempelvis dr USA:s sjukvardsystem privat finansierat. Dock menar Sveriges
Kommuner och Landsting (2005) att Norge, England, Australien och Kanada har
sjukvérdssystem som liknar det svenska sjukvérdssystemet. Trots att sjukvardssystemen
liknade varandra i dessa ldnder kan resultatet ha paverkats eftersom dven sma skillnader i
sjukvérdssystemen kan ha paverkat anhdrigas upplevelser av anhdrigstdd. Detta papekar dven
Eriksson (1987) som menar att personers upplevelser dr individuella och kan skilja sig ifran
varandra. Eftersom resultatet dr baserat pa studier fran lander dir sjukvardssystemen liknar
det svenska sjukvardssystemet, borde siledes resultatet kunna dverforas till svenska

forhallanden.

Trots att studiens definition av “anhdrig” inte inkluderade néra vanner, innehdll artikeln
Information pathways into dementia care services: Family carers have their say en néra vin
till personen med demens. Da det inte gick att urskilja i artikeln vilka upplevelser som
tillhorde denna nidra vén fran 6vriga anhorigas upplevelser, gjordes valet att &nda ta med det 1
resultatet. Detta kan ha péaverkat resultatet, da begreppet “néra vin” inte definierades 1
artikeln och ldmnades till l4saren att tolka. Det ansags dock att upplevelserna av
vérdpersonalens anhorigstdd, var densamma sa ldnge personen sjdlv ansig sig vara anhorig

till personen med demens.
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En av artiklarna i resultatet saknade etiskt Overvidgande, men inkluderades dnda i studien,
eftersom innehéllet 1 artikeln var sa pass anvéndbart. Avsaknaden av ett etiskt verviagande i
denna artikel, kunde givetvis paverkat resultatet i studien eftersom att deltagarna i artikeln
kanske inte var helt tillforlitliga, d& de inte hade mdjlighet att 1dmna studien om de sé skulle
onska. Rosberg (2008) menar att ett etiskt 0vervdgande i en artikel innebér att deltagarna

stéller upp frivilligt och har ritt att &ngra sig under studiens géng.

Graneheim och Lundmans (2004) tolkning av en innehéllsanalys anvindes for att analysera
artiklarnas innehall. Artiklarna som analyserades i studien var skrivna pa engelska vilket
innebar att det kunde forekomma en risk for felaktig Gversattning i analysen och att delar av
informationen kan ha forlorats eller feltolkats vid dverséttning frén engelska till svenska.
Feltolkningar kunde bero pd att engelska inte var forfattarnas modersmal. Om flera olika
sprak hade behirskats hade ocksa resultatet kunnat fa en storre bredd. En del omedvetna
tolkningar kunde ha gjorts under analysarbetet, vilket kunde ha haft en viss inverkan pa
resultatet. Graneheim och Lundman (2004) menar nimligen att det svara med att analysera ar

att bibehélla det korrekta innehéllet i meningarna.

Resultatdiskussion

Det framkom 1 studiens resultat att anhoriga hade olika upplevelser av vardpersonalens
anhorigstod da personer med demens bor hemma. Eriksson (1987) styrker detta genom att
beskriva att upplevelser dr individuella och kan darfor variera fran person till person. I
studiens resultat beskrevs det att anhdriga upplevde att ett informativt stod angaende demens,
och vad detta skulle komma att innebara for dem, saknades. De anhoriga ville ha bade
skriftlig och muntlig information om sjukdomen i ett tidigt skede, for att fa reda pa hur
demens skulle komma att utvecklas. Resultatet i foreliggande studie framholl att anhoriga
upplevde en inre stress da de inte visste hur de skulle ldgga upp vardagen, pa grund av
osdkerhet om vad demens innebar. Allen et al., (2009) framhéver att anhorigas stress minskar
och planeringen av vardagen underléttas ifall de vet hur demens utvecklas och vilka symtom

som kommer att paverka personen med demens.

Studiens resultat visade att anhoriga upplevde att anhorigstodet vid demens inte var
tillrackligt, utan att det fortfarande fanns ett behov av bade fysiskt, psykiskt och
kidnsloméssigt stod. Resultatet 1 studien visade att anhdriga som inte fick tillrackligt med stod

fran vardpersonalen kinde sig ensamma och bortglomda. Det resulterade ocksa i att de
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anhoriga skot sina egna behov at sidan, for att finnas néra till hands for personen med
demens. Detta styrks av Regeringens proposition (2008/09:82) och Stevensson (1990) da de
papekar att det inte dr ovanligt att de anhoriga riskerar sin egen hélsa da de inte kdnner sig
stottade av vardpersonalen. Lantz (2004) menar att anhoriga undviker att soka vérd till sig
sjilva eftersom de har fullt upp med att oroa sig 6ver hilsan hos personen med demens. For
att de anhoriga ska orka ta hand om sig sjdlva samtidigt som personen med demens, finns det
ett behov av att stodet frin virdpersonalen ska utvecklas (ibid). Eriksson (2002) menar att de
anhdriga och vardpersonalen bor samarbeta for att alla inblandade ska ma sd bra som mojligt.
Resultatet 1 studien pévisade att de anhoriga upplevde en forsdmring av sin egen livskvalitet,
da all deras tid fokuserades pa personen med demens. Eriksson (2002) anser att anhdriga som
erhaller bade fysiskt och psykiskt stod, mar battre. Detta styrks dven av Cohen et al., (2002),
som menar att stod frdn vardpersonalen dr nddvindigt for att de anhdriga till en person med

demens ska ma bra.

I studiens resultat pavisades att de anhoriga ville att vardpersonalen skulle funnits néra till
hands och stottat dem da de behdvde nagon att prata med angdende situationen kring
personen med demens. Det framkom dven att anhoriga upplevde att de kénde sig stressade da
de inte visste vart de skulle vénda sig nédr de kdnde sig ensamma och behdvde rad. Eriksson
(2005) menar att personer som vistas i en sjuk ménniskas omgivning ocksd kan ma daligt och
lida. Vérdpersonalen bor dérfor finnas som stdd, sé att de anhoriga inte kidnner sig ensamma
och bortglomda. Winslow (2003) styrker detta d& det papekas att anhdriga littare kan ta hand

om personen med demens, om hjilp och stéd fran vardpersonalen finns att tillga.

I studiens resultat framkom det att anhoriga saknade vardpersonalens stdd efter att personen
med demens hade gatt bort. Under véardtiden skapade de anhoriga ett starkt band med
vardpersonalen och kédnde att de behdvde deras stdd dven efter bortgdngen da sorgen var svar
att ta sig igenom, ensam. Eriksson (2005) framhaller att en ménniska som lider inte bor bli
lamnad ensam. Det &r viktigt att acceptera att alla individer hanterar lidande olika och att alla
kan behdva olika mycket stod for att kunna bearbeta sorgen. Eriksson (2005) papekar dven att
da en ménniska har forlorat nagon i sin nérhet bor vardpersonalen visa sitt stod for att hjédlpa
den anhorige att hitta en mening med sorgen som har intréffat. Dock menar Eriksson (2005)
att det endast ar den enskilda individen som kan finna en mening med sitt lidande, men att det

underléttas om stdd fran vardpersonalen finns att tillga.
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Det framkom skillnader 1 foreliggande studies resultat, eftersom de anhdrigas upplevelser inte
alltid var likasinnade. Anhoriga upplevde ett gott stod frén vardpersonalen da de rdknades
med i omvardnaden och dé de kidnde en samhorighet med vardpersonalen. Holst och Edberg
(2011) papekar att &ven om vardpersonalens anhorigstod vid demens méste forbéttras och
utvecklas, kédnner manga anhoriga att de far mer och béttre stod dn vad de har vintat sig.
Eriksson (2002) beskriver att alla ménniskor striavar efter att kénna en samhorighet med andra
méinniskor. Just detta framgick i studiens resultat da de anhoriga som upplevde samhorighet
med vardpersonalen, d&ven upplevde ett gott stod. Dock visade det sig i studiens resultat att
nagra anhdriga inte kdnde samhorighet med vardpersonalen, utan istéllet kdnde sig ensamma
och bortglomda. Da de anhoriga upplevde situationen kring personen med demens som
jobbig och péfrestande, kéinde dem att vardpersonalen inte hade tid att lyssna pa dem. Yedidia
och Tiedemann (2008) pépekar att det dr viktigt att vardpersonalen inte bara dgnar sin tid &t
personen med demens, utan dven till de anhoriga, for att de anhoriga inte ska kidnna sig
utanfor. Detsamma styrks av Eriksson (2002) som framhéller att vardpersonalen dven bor
fokusera pd de anhdriga i varden. Resultatet i studien visade att de anhoriga fick stod nér
helst de ville, medan andra tyckte att stod som var tillgdngligt dygnet runt var det som
saknades. Persson och Zingmark (2006) papekar att anhoriga till personer med demens star
infor en uppgift dir de méste vara nira till hands dygnet runt, varfor stod frdn vardpersonalen
ar nodvéndigt. Bowes och Wilkinson (2003) stirker upplevelsen av att stod behdvs dygnet
runt da de uttrycker att anhorigstod vid demens dr begrinsat och behdver bli mer

lattillgéngligt for de anhoriga.

Resultatet i studien visade att anhoriga kénde en frihet och uppskattade den egentid de fick da
vérdpersonalen kom hem till dem och tog 6ver ansvaret for personen med demens, en stund.
Denna form av avlastning ledde till att de anhoriga kunde ta hand om sig sjélva och kunde
aterhdmta sig fran den tuffa situation som de hamnat i. Putnam et al., (2010) papekar att
anhdriga upplever att de behover fa tid for sig sjdlva ibland, och komma bort fran vardagen
med personen med demens. Detta styrker Persson och Zingmark (2006) d& det podngteras att
anhoriga behdver tid for sig sjdlva for att kunna slappna av och andas ut, dé de oftast sitter
personen med demens i forsta hand. Detta styrks ocksa av Winslow (2003) da det beskrivs att
de anhoriga kénner sig ldttade da vardpersonalen avlgser dem ibland. Den professionella
vérden och den vard som utfors av personer i den sjukes omgivning, gar hand i hand

(Eriksson, 2002).
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Slutsats

I resultatet pdvisades att virdpersonalens anhorigstdd vid demens inte var tillrackligt, men det
framkom &ven att de anhoriga hade en del positiva upplevelser av stodet. De positiva
upplevelserna kan bero pa att anhorigstodet har forbéttras och uppmaérksammats genom
forskning. Dock tyder de negativa upplevelserna av anhorigstddet pa att mer forskning éar av
vikt fOr att ytterligare utveckling av anhorigstddet ska kunna ske. Anledningen till att
anhdriga hade bade positiva och negativa upplevelser av anhdrigstddet kan bero pa att
tillgdngen till vardpersonalens stdd kan ha varierat. Hudson et al., (2002) och Albinsson och
Strang (2003) papekar att badde vardpersonal och anhoriga upplever att det finns brister i
anhorigstodet vid demens och att detta behover utvecklas. Resultatet i foreliggande studie
visade att konsekvensen av att de anhdriga inte erhdll tillrdckligt med stod fran
vardpersonalen ledde till en svarighet for dem att bibehalla sin egen hélsa. Slutsatsen dr
séledes att det fortfarande behdvs mer forskning som belyser hur anhoriga upplever
vérdpersonalens anhorigstdd 1 hemmet for att ytterligare utveckling ska kunna ske av stodet

sa att bade personen med demens och de anhdriga, mar bra.

Sjalvstandighet

Arbetet mellan My Almqvist och Sanna Dahlstrom har fungerat bra. Inledning, bakgrund och
syfte gjordes tillsammans. I metoden léstes artiklarna igenom och meningsenheter plockades

ut, enskilt. Resten av metoden samt resultat och diskussion genomfordes tillsammans. Sanna
hade huvudansvaret for att sammanstilla databassokningarna, medan My hade huvudansvaret

for att sammanstélla artikeloversikten.
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Bilaga 1 Databassokningar

Sokningar gjorde i CINAHL

Sékordskombinationer Antal triffar Sokdatum Lista abstrakt Antal valda
artiklar

Attitude 217 157 2012-10-28 0 0

Caregiver 12 073 2012-10-28 0 0

Caregiver burden 5575 2012-10-28 0 0

Caregiver support 2670 2012-10-28 0 0

Dementia 24 546 2012-10-28 0 0

Experience 86 454 2012-10-28 0 0

Family 114 158 2012-10-28 0 0

Family attitudes 2937 2013-04-05 0 0

Health services needs and 11 020 2013-04-05 0 0

demand

Needs 33580 2012-10-28 0 0

Nurse 136 364 2012-10-28 0 0

Professional family 2964 2013-04-05 0 0

relations

Support 151 347 2012-10-28 0 0

Quality of nursing care 2043 2013-04-05 0 0

Dementia AND Caregiver 237 2012-10-28 46 3

support

Dementia AND Caregiver 18 2013-04-05 5 0

support AND Family

attitudes

Dementia AND Caregiver 26 2013-04-05 6 0

support AND Professional

family relations

Dementia AND Caregiver 5 2013-04-05 2 0

support AND Health

services needs and demand

Dementia AND Caregiver 2 2012-10-28 2 0

support AND Nurse

Dementia AND Caregiver 682 2012-10-28 0 0

burden

Dementia AND Caregiver 137 2012-10-28 17 0

support AND Caregiver

burden

Dementia AND Health 83 2013-04-05 24 1

services needs and demand

Dementia AND Family 161 2013-04-05 42 0

attitudes
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Dementia AND Family 5 2013-04-05 4 1

attitudes AND Health

services needs and demand

Dementia AND Family 206 2013-04-05 28 0

AND Experience

Dementia AND Family 13 2013-04-05 13 0

AND Experience AND

Nurse

Dementia AND Family 5 2013-04-05 3 0

AND Experience AND

Nurse AND Support

Dementia AND Quality of 56 2013-04-05 6 0

nursing

Dementia AND Family 12 2013-04-05 4 0

AND Quality of nursing

Long-term consequences of | 1 2013-04-08 1 1

the Alzheimer’s caregiver

role: A qualitative analysis

Caregivers of relatives with | 1 2013-04-08 1 1

dementia: experiences

encompassing social

support and bereavement

Limiters: English language, peer reviewed

Sokningar gjorda i Medline

Sokordskombinationer Antal triffar Sokdatum Lista abstrakt Antal valda
artiklar

Attitude 217 157 2013-02-10 0 0

Caregiver 12 073 2013-02-10 0 0

Caregiver Burden 1740 2013-02-10 0 0

Dementia 83 138 2013-02-10 0 0

Experience 411 682 2013-02-10 0 0

Family attitudes 1689 2013-04-05 0 0

Needs 224770 2013-04-05 0 0

Professional family 11 260 2013-04-05 0 0

relations

Support 653 628 2013-02-10 0 0

Dementia AND Caregiver 2125 2013-02-10 0 0

Dementia AND Caregiver 125 2013-02-10 17 0

AND Attitude

Dementia AND Caregiver 200 2013-02-10 22 0

AND Experience

Dementia AND 558 2013-02-10 0 0

CAREGIVER AND

SUPPORT

Dementia AND Caregiver 122 2013-04-05 32 0

AND Support AND Needs

Dementia AND Support 5432 2013-02-10 0 0

Dementia AND Support 62 2013-04-05 17 0

AND professional family
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relations

Dementia AND Caregiver 52 2013-02-10 10
AND Support AND

Attitude

Dementia AND Caregiver 48 2013-02-10 13
burden AND Experience

Dementia AND Professional | 209 2013-04-05 33
family relations

Dementia AND support 47 2013-02-10 11

AND experience

Limiters: English language, peer reviewed
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Bilaga 2 Granskningsprotokoll

Exempel pi protokoll for kvalitetsbedomning av studier med kvalitativ metod

Beskrivning av studien

Tydlig avgrinsning/problemformulering? [1Ja [1Nej 0 Vetej

Patientkarakteristik Antalicceiieeersecseiecnsanes
Alderaenereeieereianenianns
Mar/kvinna........ searane

Ar kontexten presenterad? OJa [ONe [Vetej

Etiskt resonemang? [1Ja ONej O Vetej

Urval

—Relevant? ' f1Ja [ONe [ Vetej

— Strategiskt? 0Ja [INej [ Vetej

Metod for

— urvalsforfarande tydligt beskrivet? (O0Ja ([OINe [1Vetej

— datainsamling tydligt beskriven? MJa 0ONe [ Vetej

— analys tydligt beskriven? OJa [ONe [1Vetej

Giltighet

— Ar resultatet logiskt, begripligt? O0Ja [1Nej 0O Vetej

— Réader dataméttnad? {1Ja [ Ne OVetej

— Réader analysmiittnad? OJa [ONeg OVetej

Kommunicerbarhet

— Redovisas resultatet klart och tydligt? OJa [ONe [1Vetej

— Redovisas resultatet i forhallande till en teoretisk referensram? OJa 0ONej [Vetej

Genereras teori? [1Ja [ONe O Vetej



Huvudiynd

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

I T T T T T T T TN Y R R T Y
I L T T T R T L R R R L R L
L T L e L R e L L A LR i ]
BB APPSR RIS LSRRI ISP IIS RSN ERINIIASEEAsaTSERInERES e T R LY T

e L L L L R R R R L L LR R Ll

Sammanfattande bedomning av kvalitet

Bra Medel Dilig

KON AL ss cevesssessnensnssersresssssreassssannsssasensosssssassaseranssnsrsasasnsssssssasarascsnsssns
ll.l-Clll..l..."..lll...l.l.l.l...l..-....Q'l.l.lIl.I.O.........I.l.l.'.....l....llll.l'l'l'l'.'.'l....‘...ll

I I O L T T T TR T L e A L)

Granskare (Sign)e.eseescesrscssssrescssses
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Bilaga 3 Artikeloversikt

Forfattare/ar/land Titel Metod Urval Kvalitet
Almberg, B. E., Grafstrom, M., Caregivers of relatives Kvalitativ: open- Antal: 30 12/13 poiing
& Winblad, B. (2000). Sverige with dementia: ended questions Alder: 49-88 Kvalitet: Hog

Experiences
encompassing social
support and

Kon: 21 kvinnor och 9 méin.
Relation till personen med demens:

Make, maka, soner, dottrar, syskon,

bereavement svirdottrar, barnbarn och
syskonbarn.

Cascioli, T. R., Al-Madfai, H., An evalution of the Kyvalitativ: Antal: 45 12/13 poiing

Oborne, P., & Phelps, S. (2008). | needs and service usage | open-ended Alder: 50-72 ar Kvalitet: Hog

England of family carers of questions. Kon: 14 miin, 31 kvinnor.
people with dementia. Relation till personen med demens:

Make, maka och dottrar.

Egdell, V. (2012). England The needs of informal Kvalitativ: Antal: 13 12/13 poing.
carers for people with semi-strukturerade Alder: 40-99 ar Kvalitet: Hog
dementia intervjuer. Kon: 5 mén och 8 kvinnor.

Relation till personen med demens:
Make, Maka, dottrar, soner och
syskon.

Egset, A. S., & MyKklebust, J. O. Dementia in the family: | Kvalitativ: Antal: 27 11/13 poing.

(2011). Norge Two Norwegian case Fallstudie Alder: 30-60 ar. Kvalitet: Hog
studies. Kon: Miin och kvinnor antal

framgar inte.

Make, makar, dottrar och soner
Heinrich, M., Neufeld, A., & Seeking support: Kvalitativ: Antal: 20 9/13 poing
Harrison, M. J. (2003). Kanada Caregiver Stratgies for fokusgrupper Alder: 37-71 ar Kvalitet: Medel

interacting with Health
Personnel.

Kon: 20 kvinnor
Relation till personen med demens:
Maka, Déttrar, barnbarn.

Karlin, N. J., Bell, P. A., Noah, J.
L. (2001). Europa

Long —term
consequences of the
Alzheimer’s caregiver
role: A qualitative

Kvalitativ: open-
ended questions

Antal: 51

Alder: genomsnittsilder 67 ar
Kén: 29 mién och 22 kvinnor.
Relation till personen med demens:

11/13 poiing
Kvalitet: Hog
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analysis.

Make, maka, soner och dottrar.

Robinson, A., Elder, J., Emden, | Information pathways Kvalitativ: Antal: 15 10/13 poing.
C., Lia, E., Turner.,P & into dementia care Fokusgrupper Alder: 56-85 ar. Kvalitet: Hog
Vickers, J. (2009). Australien services: Family carers Kon: 5 mén och 10 kvinnor.
have their say. Relation till personen med demens:

Make, maka, soner, dottrar och

nira vin.
Shanley, C., Russell, C., Living through end- Kyvalitativ: Antal: 15 12/13 poiing.
Middleton, H & Simpson- stage dementia: The semi-strukturerade Alder: 35-75 ar. Kvalitet: Hog
Young, V. (2011). Australien experiences and djupintervjuer Kon: 7 mén och 8 kvinnor.

expressed needs of
family carers.

Relation till personen med demens:

Makar, fruar, soner och dottrar
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Bilaga 4 Exempel pa innehallsanalys

Meningsenheter

Kondensering

Kod

Underkategori

Kategori

“It would have been helpful if I
had got all the information that
I have now, earlier on.”

Onskade att f4 information
tidigare under
sjukdomsforloppet.

Tidig information under
sjukdomsforloppet.

Upplevelserna av

bristfdllig information.

Upplevelserna av
otillrdckligt stod.

”I wish someone would tell me
something. I said, I can’t get
anybody to listen to me.”

Onskade att ndgon hade
lyssnat.

Att inte kénna sig hord.

Upplevelserna av
otillrdckligt stod.

” 1 have spoken much with the

Onskade att vardpersonalen

Onskade stod fran

Upplevelserna av stod

Upplevelserna av

staff, but I wished that they hade ringt och fragat hur jag véardpersonalen efter efter bortgéng. otillrackligt stod.

had phoned and asked me how | madde efter bortgangen av min | bortgdngen.

I felt after the death of my man.

husband.”

”The nurses meant much to Sjukskoterskorna betydde Sjukskdoterskornas Upplevelserna av gott

me. I don’t know how I would
have managed if it had not
been for their consideration.”

mycket och visade
omtinksambhet.

betydelse och omtanke.

stod.
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