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SAMMANFATTNING

Bakgrund: I takt med att antalet personer som lever med demenssjukdom vantas 6ka blir
behovet av kunskap inom dmnet av vikt for att mojliggora en god och evident vard. Darfor
behovs mer forskning utifran ett patientperspektiv om vad dessa individer anser vara
meningsfullt i vardagen.

Syfte: Att beskriva upplevelsen av en meningsfull vardag hos personer med mild till mattlig
demenssjukdom.

Metod: En systematisk litteraturstudie med kvalitativ ansats utifrdn Evans analysmetod
tillampades.

Resultat: Resultatet presenteras utifran tre teman med tva subteman vardera. I dessa
framkommer att personer med demenssjukdom véirderade relationer med familj och
anhoriga samt en allmén gemenskap med andra. Aktiviteter var en viktig faktor for att
uppleva meningsfullhet, bade for att starka individens identitet och for att hélla sig aktiv och
sysselsatt. Slutligen identifierades vikten av sjalvstandighet och sjalvbestimmande hos
personer med demenssjukdom.

Slutsats: Det framkom att flera faktorer spelar stor roll for att personer med
demenssjukdom ska uppleva en meningsfull vardag. Dessa ar viktiga att ha i atanke vid vard
av individer ur denna patientgrupp for att mojliggora basta majliga upplevelse av halsa.

Nyckelord: Demens, meningsfull vardag, patientens upplevelse, systematisk
litteraturoversikt



ABSTRACT

Background: As the number of people with dementia are expected to increase globally, the
need for knowledge relevant to the subject is important to enable good and evident care.
Therefore, an increased amount of research is needed from a patient perspective of what
these individuals consider to be meaningful in their everyday life.

Aim: To describe experiences of a meaningful everyday life for individuals suffering from
mild to moderate dementia

Method: Systematic literature review with qualitative approach based on Evans analytical
method was applied.

Results: Three main themes emerged with two subthemes each. Individuals suffering from
dementia valued relationships with family and relatives, as well as a connection with people
in general. Activities were seen as an important factor for experiencing meaningfulness, both
to strengthen their own identity and to stay active. Finally, the importance of freedom was
identified by a feeling of self-determination and independence.

Conclusion: Several factors have shown to play an important role in how individuals
suffering from dementia value as meaningful in their everyday lives. These key factors are
important to consider when caring for this group of patients to allow for optimal health.

Key words: Dementia, meaningful everyday, patient experiences, systematic literature
review
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1 INLEDNING

Personer med demenssjukdom ar en vanlig patientgrupp allmansjukskoterskan traffar inom
varden. Genom var verksamhetsforlagda utbildning samt tidigare yrkeserfarenheter inom
vard och omsorg har vi erfarenheter av att varda personer med demenssjukdom. Vara
upplevelser ar att kvaliteten pa varden av personer med demenssjukdom varierar beroende
pa vilken enhet och vardare som utfor varden. Denna variation i vardandet tror vi kan bero
pa bristfallig kunskap hos vardare i hur personer med demenssjukdom vill bli vardade. Detta
arbete har inspirerats fran intresseomradet Inneborden av att varda patienter med
demenssjukdom, foreslaget av Bjorkbackens dldreboende. Vi har sedan valt att omforma det
till att fokusera pa vad personer med demenssjukdom sjialva anser vara meningsfullt i
vardagen. Detta har vi valt for att skapa en 0kad forstéaelse for hur personer ur denna
patientgrupp upplever sin tillvaro och vad de anser meningsfullt i vardagen, sa att
vardpersonal sedan kan anpassa varden efter det. Hur bemots individer ur denna
patientgrupp pa ett bra sitt och hur ska varden utformas for att maojliggora basta mojliga
upplevelse av hilsa? For att Astadkomma detta behovs deras personliga upplevelser av att
leva med sjukdomen och vardas for den. Férhoppningsvis kan sjukskéterskor och ovrig
vardpersonal anvianda sig av dessa kunskaper for att battre anpassa varden for personer med
demenssjukdom.

2 BAKGRUND

Bakgrunden inleds med att begreppet demenssjukdom forklaras. Sedan beskrivs problem
som kan uppsta vid bristande kunskap samt hur det paverkar savil den drabbade och
anhoriga och vardpersonal. Darefter foljer forklaringar péa vardvetenskapliga begreppen
hilsa, lidande och vardande. Slutligen presenteras lagar och styrdokument som anses vara
relevanta for arbetet.

2.1 Demenssjukdom

Enligt Socialstyrelsen (2014) finns det omkring 160 000 personer med demenssjukdom i
Sverige. Omkring 25 000 insjuknar varje ar och ungefir lika manga dor i sjukdomen. Risken
att drabbas ar storre vid hog alder och med tanke pa Sveriges dldrande befolkning kommer
antalet personer med demenssjukdom 6ka. Ar 2050 beriiknas nistan dubbelt s& ménga ha
demenssjukdom jamfort med idag. Demens ar ett samlingsbegrepp for flera sjukdomar som
drabbar hjarnan. Det ar en s kallad degenerativ sjukdom déar minne, kognitiv forméga,



perception, personlighet och motorik ldngsamt forsamras (Edberg, 2009; Allgulander 2014).
Tva tredjedelar av alla med demenssjukdom har Alzheimers sjukdom. Sjukdomsforloppet
kan delas in i tre olika stadier: mild demens, mattlig demens och svar demens. Vid forsta
stadiet har individen nedsatt minnesforméaga. Svérigheter att folja med i samtal borjar
uppsta. Personer med mild demenssjukdom har dessutom nedsatt forméga att uttrycka sig
verbalt och orientera sig i vilkinda miljoer. Vid méattlig demens har minnesproblematiken
och sprakformagan forsamrats sa mycket att konversationer verbalt ar svart. Vardagliga
sysslor som paklddning och personlig hygien borjar innebdra utmaningar for personer med
mattlig demenssjukdom. Vid svar demens forsvinner fler och fler forméagor hos personen.
Forflyttning och sjalvstandigt matintag kan vara helt omojligt. Personer med svar demens ar
oftast sangliggande och helt beroende av vard och omsorg (Edberg, 2009).

Andra vanliga demenssjukdomar ar vaskuldar demens och frontallobsdemens som yttrar sig
pa andra sitt och kommer inte tas upp narmare i detta arbete.

2.2 Tidigare forskning

Nedan presenteras tidigare forskning forfattarna anser vara relevant for

syftet. Demenssjukdom forekommer i varlden och paverkar savil den drabbade personen,
dennes anhoriga och manniskor i omgivningen. Brister i kunskap om sjukdomen och hur
personer med demenssjukdom bor vardas ar ett problem runt om i varlden (Madsen

& Birkelund, 2014).

2.2.1 Attlevamed oro och radsla infor framtiden

D& demens ar en obotlig sjukdom som stegvis forsdmras och ménga tillslut avlider av
sjukdomen skapar den riadsla hos personer som nyligen fatt diagnosen. De har i ménga fall
sett slaktingar, vanner eller bekanta blivit drabbade av sjukdomens konsekvenser. Darfor vill
vissa leva i nuet och forskjuta processen sa langt som mgjligt. Att behandlas med medicin
som bromsar sjukdomsforloppet ar nagot de efterfragar (De Witt, Ploeg & Black, 2010).
Enligt de Boer, Droes, Jonker, Eefsting och Hertogh (2012) fruktar ménga att de inte

ska klara sig sjidlva langre och hamna pa sirskilt boende. Det finns dven blandade kéinslor av
radsla och hopp infor framtiden. De flesta i studien forsoker att fokusera pa att ta dagen som
den kommer och inte planera infor framtiden. En del tycker att det ar onddigt att oroa sig for
nagot som annu inte intraffat.

Det ar vanligt forekommande att personer med demenssjukdom upplever angest. Denna
angest kan uttryckas genom exempelvis: agitation, aggression, repetitiva fragor, motstéand till
vard samt valdsamt och olampligt beteende. Det dr en utmaning for personalen och anhoriga
att hantera detta. Att lira sig mer om demenssjukdom och dess angestsymtom for att
forebygga och hantera situationer ar viktigt for bade patient och vardpersonal samt ur ett
samhallsperspektiv (Elliot, Williams & Meyer, 2014).

Tidigare forskning har visat att problem kan uppsta vid vard av personer med
demenssjukdom om de sjilva inte inser nar de behover hjalp att klara av vardagen. Personer



med demenssjukdom som bor sjilvstiandigt riskerar att ga vilse, brdnna mat vid matlagning
samt raka ut for ekonomiska problem. Att anvianda sig av teknologi som telefoner har
dessutom visat sig vara svart for dem, vilket forsvarar det dagliga livet om de ar
ensamboende. Eventuell medicinering riskeras att glommas bort eller intas i felaktiga doser.
Allt detta utgor stora hélsorisker for ensamboende. Att bli forsdmrad i sin sjukdom ar dock
det personerna i fraga fruktar mest. Deras tidigare erfarenheter av att se manniskor langt
gangna i sin demenssjukdom bidrar till radsla infor framtiden. Att inte ha mojlighet att
bestdmma och styra 6ver sitt liv ar fruktat. Att uppleva sig vara en borda for andra och kédnna
sig till besvir forekommer dven bland personer med demenssjukdom (De Witt m.fl., 2010).

2.2.2 Anhorigvardares upplevelser av att varda narstdende med demenssjukdom

I Sverige beriknas 58 procent av alla personer med demenssjukdom bo i sitt eget hem medan
resterande bor pa nagon form av sarskilt boende (Socialstyrelsen, 2012). Bland dem som bor
i eget hem blir manga vardade av en nirstaende, en sa kallad anhorigvardare. En
anhorigvardare ar en person som utan betalning tar hand om och vardar en nirstdende med
demenssjukdom. Anhorigvard av personer med demenssjukdom har visat sig krava mer tid
an sa kallad formell vard, pa exempelvis sarskilt boende eller pa sjukhus. Varden innefattar
att hjalpa till med aktiviteter i det dagliga livet och att hjilpa till att hantera ett forandrat
beteende sjukdomen medfor. Anhorigvard kan ses vara positivt pa flera satt, men ar ofta
béde fysiskt och mentalt kravande for dem. Anhorigvardarna loper okad risk for
halsokomplikationer som stress och depression samt 6kad risk for tidigare dod. Att forflytta
personen med demenssjukdom till sarskilt boende betyder dock inte alltid att tillstindet for
anhorigvardarna blir battre, det kan leda till en 6kad stress vilket innebér att stod kan
behovas for dem (Lethin m.fl., 2015). Tidigare forskning visar att anhorigvardare har en
viktig roll for varden av personer med demenssjukdom, och att fortsatt delaktighet och
medverkan av narstaende efter forflyttning till sarskilt boende innebar manga fordelar.
Narstdende har visat sig ha en viktig roll d& det kommer till att individanpassa varden,
forbattra individens delaktighet i beslut som ror denne samt virnande av integriteten.
Vérden av personer med demenssjukdom riskerar ibland att baseras pa rutin och
vardpersonalens egna onskningar, istillet for efter individens behov (Helgesen m.fl., 2015).

Forskning visar att anhorigvardare till personer med demenssjukdom upplever sig fa en ny
roll som vardare, utan forberedelse da deras narstaende inte langre klarar av att ta hand om
sig sjalv. De maste dessutom paborja ett samarbete med den formella varden nar deras egna
krafter och kunskaper inte racker till. Det kan innebara utmaningar da flera upplever att de
maste kidmpa for att beviljas vard av sin narstiende med demenssjukdom. Vissa i studien
upplever att ingen lyssnar nar de sdger sig behova hjalp med vardinsatser. Efter
sjukhusvistelser kan anhorigvardare uppleva att de skrivs ut for tidigt, utan vidare planering.
Flera upplever att de har ett stort ansvar, och niar de lamnar sin niarstiende med
demenssjukdom for att exempelvis ga till jobbet upplevs en kinsla av oro, att denne riskerar
att skada sig sjalv eller tappa bort sig utomhus (Lethin m.fl., 2015).

Anhorigvardare som vardar en narstdende med demenssjukdom upplever sig i manga fall
otillrackliga samt att de har brist pa kunskap om att varda. De kan i manga fall uppleva



varden vara pafrestande och kravande, framforallt nar sjukdomen forvarras (Madsen m.fl.,
2014). Stodgrupper for anhorigvardare kan i sddana fall vara till stor hjalp. Det kan dven
finnas en oro for vad som kommer handa langre fram, da ytterligare forsamringar i
demenssjukdomen aktualiseras. Avlastning med formella vardare kan vara en stor hjalp for
manga anhorigvardare, da det kan ge en kénsla av frihet och liattnad. Flytt till sarskilt boende
kan innebira svara forandringar for anhorigvardare da det innebar en separation fran den de
alskar. Vardpersonal bor da beakta anhorigvardarens kunskaper for att lattare mojliggora

ett fortroende de bada parterna emellan. En vanlig upplevelse bland anhorigvardare ar att de
vill fortsatta att folja och paverka varden efter att personen med demenssjukdom flyttat.
Adekvat kommunikation med vardpersonal anses vara avgorande for majligheterna till
delaktighet. Om anhorigvardarna upplever att vardpersonal ar intresserad av individens
livshistoria och valbefinnande kan de uppleva ett fortroende for varden. Brist pa
vardpersonal kan innebara att narstadende upplever otillracklig vard for personen med
demenssjukdom vilket kan resultera i att narstaende upplever oro (Lethin m.fl, 2015).

Anhorigvardare anser sig vara en viktig lank till omvarlden for personer med
demenssjukdom. Manga anhorigvardare anser sig sjilva inte vara medverkande i beslut
rorande deras vardag. Anhorigvardarna upplever att deras medverkan i varden ar avgorande
for vilbefinnande hos sin narstdende pa det sarskilda boendet. Detta giller framforallt nar
anhorigvardaren har en partnerrelation med personen med demenssjukdom (Helgesen m.fl.,
2015). Manga narstdende menar att de delar ansvar for varden av personen med
demenssjukdom tillsammans med vardpersonalen pa det siarskilda boendet. Nérstaende
anser att vardpersonal visar respekt och tar till vara pa synpunkter hos personer med
demenssjukdom och prioriterar att spendera tid med dem. De anser dessutom att
vardpersonalen tar tillvara pa narstdendes synpunkter och erbjuder dem stod i sin roll som
anhorigvardare (Helgesen m.fl., 2015).

2.2.3 Vardpersonalens upplevelser av att varda personer med demenssjukdom

Att kunna stodja personer med demenssjukdom att fa leva sitt liv pa det sittet de sjdlva vill
och fa dem att ta tillvara pa sina resurser for att uppleva meningsfullhet ar nagot
vardpersonal stravar efter (Lillekroken, Hauge & Slettebo, 2015). En sjukskdterska i studien
forklarar demenssjukdom med en metafor i form av ett trad, dar tradet tappat ménga av sina
16v men dnd4 har nagra grona 1ov kvar hogst upp i toppen. Med det menas att en likhet finns
nar demenssjukdomen gor att manniskans forméga att utfora saker forsvinner likt loven
faller fran tradet, men att det ofta finns ndgot intakt kvar hos varje manniska.
Vérdpersonalen menar att det ar viktigt att hitta varje manniskas enskilda resurser och vara
likt en detektiv i arbetet av att varda personer med demenssjukdom. Exempel pa resurser hos
personer med demenssjukdom ar att kunna uttrycka sig, fraga och onska saker, visa kénslor,
vara fysiskt friska och utféra en del aktiviteter sjalvstandigt. Vardpersonalen talar om att de
hjalper och stottar personerna med demenssjukdom att utfora handlingar sjilva, istallet for
att utfora dessa 4t dem. Om négon blir distraherad och glommer av sig vid matbordet
forsoker vardpersonalen pAminna dem genom att lagga besticken i deras hander och vigleda
dem att skidra maten. Detta gors i syfte att tillvarata individens egna resurser, dé de i manga
fall klarar av det sjalvstandigt. Att hjalpa nagon for mycket, genom exempelvis matning, kan



innebéra att ta ifrdn personen det den klarar av. Detta anser vardpersonalen vara en
utmaning da de vill hjalpa dem, nagot i vissa fall gar for langt. Tanken ar god trots att
konsekvensen blir en annan. Vardpersonalen anser darfor att det maste finnas balans i
mangden hjalp de ger. Det ar ingen latt uppgift, men kan underlattas om vardpersonalen lar
kidnna personen med demenssjukdom och vet vad denne har fér individuella resurser
(Lillekroken m.fl., 2015).

For att gora sitt basta med att tillvarata varje individs unika behov och resurser kimpar
vardpersonalen med att hitta lampliga aktiviteter till personerna med demenssjukdom. De
tycker att det ar svarare att aktivera mannen da de ofta hamnar vid Tv:n och verkar
uttrakade. For att undvika detta kommer vardpersonalen 6verens om att ha mer aktiviteter
utomhus. Det kravs enligt vardpersonalen att kdnna till deras individuella intressen for att
mojliggora meningsfulla konversationer. Manga av mannen foredrar att tala om tidigare
jobb, sin familj, nyheter, sport och tidigare intressen de haft. Vardpersonalen menar att det
inte ar svart att hitta saker att prata om sa linge de sjilva visar 6ppenhet och intresse
(Lillekroken m.fl., 2015).

Uppskattade aktiviteter enligt vardpersonalens observationer ar gruppaktiviteter som: att
beritta historier, mala, spela spel och gora utflykter, musik och dans. For vardpersonalen
giller det att anpassa aktiviteterna sa att de passar till varje enskild individ. Vissa personer
med demenssjukdom foredrar att utfora aktiviteter enskilt. Vardpersonalen upplever anda
att gruppaktiviteter styrker personer med demenssjukdom att bli battre i sin kommunikation
och sitt vilmaende. Vissa foredrar att inte sjalv delta utan trivs bast med att observera de
andra. Vardpersonalen forklarar att de far anpassa sig efter allas formagor

och personligheter. Att arbeta inom vard av personer med demenssjukdom kréver en kreativ
forméga och ett positivt forhéllningssatt. Vardpersonalen forklarar det genom att tdnka om
nya sitt att genomfora varden. De menar att det giller att inte vara radd for att testa nya
saker och forsta att det finns fler mojligheter att utfora god vard. De forsoker hitta ett unikt
satt utifran varje unik individ (Lillekroken m.fl., 2015).

2.2.4 Att undvikatvang inom vard och omsorg av personer med demenssjukdom

Det kan vara svart for vardpersonal att veta hur de ska utféra en god vard for personer med
demenssjukdom nar de gor motstand och pé grund av sin kognitiva nedsattning inte helt
forstar vikten av de olika momenten. Ett etiskt dilemma kan uppsta da vardpersonal vill gora
det bista for personen med demenssjukdom men samtidigt inte respekterar dennes
sjalvbestimmande. Vardpersonal till personer med demenssjukdom forsoker i storsta
mojliga mén undvika att anvédnda sig av tving, det ses vara en sista utvag. Det visar sig att de
har olika knep for att fa dem att gora som de vill. Ibland lyckas vardpersonalen lirka dem till
att exempelvis duscha eller ta sina likemedel, andra ganger anser de sig behova anvinda
tvang for att lyckas med det. Andra strategier ar att vardpersonalen forsoker rikta

om uppmaéarksamheten hos personen med demenssjukdom om de upplever nagot
angestframkallande. En annan strategi ar att vardpersonalen uttrycker sig pa ett satt som
begrinsar antalet alternativ for patienten. Exempel pa det kan vara att beréitta vad som
kommer att hianda istéllet for att fraga personen med demenssjukdom vad de vill géra. Andra



strategier kan vara att istillet utféra vardaktiviteten vid ett annat tillfille om personen med
demenssjukdom viljer att inte medverka, eller att annan vardpersonal forsoker utfora det
istallet. Om det uppmarksammas att en person med demenssjukdom borjar bete sig
aggressivt forsoker vardpersonalen att isolera denne i syfte att undvika forvarrad
aggressivitet eller vredesutbrott (Gjerberg, Hem, Fjorde och Pedersen, 2013)

2.3 Vardteoretiska begrepp

Eriksson (1995) talar om méanniskan som en helhet bestaende av kropp, sjil och ande.
Helhetssynen innebar att vi utgar fran att dessa samverkar med och ar beroende av varandra.
Hon menar dven att manniskan &r en helhet i en storre helhet. Mdnniskan dr ndgon som
begar och ger uttryck for hopp, langtan och 6nskan och har forméagan att uppleva och skapa.
Grundbegiret hos manniskan ar karlek och att fa vara sig sjalv. Begaret langtas efter och
saknas. Manniskan har en formaga att uttrycka det hon begir som det hon géirna vill, medan
ett behov uttrycks vara det hon behover (Eriksson, 1991). En manniska har bade ett
medvetande och ett sjailvmedvetande. Dessa utgor grunden for hennes upplevelsevarld.
Minniskans upplevelser dr hennes egna och kan inte forstas eller tolkas av ndgon annan. Da
det talas om den upplevande ménniskan i varden och ett kunskapsobjekt for
vardvetenskapen syftas det pa en djup upplevelse som nér hela manniskan. Denna upplevelse
har mojliggjorts genom ett moéte med nagon och ar en helande process (Eriksson, 1991)

Hiélsa ar inte detsamma som franvaro av sjukdom utan dr mer komplext dn sa. Forst

nar méanniskan vagar vara den hon ar finns majligheten att uppleva vilbefinnande och hilsa.
Hiélsa dr nagot en mianniska kan vara. Vi kan inte ge hilsa till ndgon men vi kan stodja
manniskan till att vara hilsa, som Eriksson (2014) uttrycker det. Det intraffar nar manniskan
kanner sig hel. Halsa ar en rorelse dar manga faktorer spelar roll. Den beskrivs vara
dynamisk och upplevs olika av alla manniskor. Manniskan ar sin egen referens pa vad hilsa
ar for just henne. Bilden av vad hélsa innebar forandras hela tiden och att utforska dess vasen
ar en evighetsfraga for vardforskare. Hinder for hélsa kan finnas badde inom méanniskan, i
hennes medvirld och i omvarlden. Inom medvirlden, vilket avser relationen mellan
manniskor, pastas de flesta hinder for halsa finnas. De faktorer som hindrar manniskan att
uppleva hilsa kallas for hialsohinder (Eriksson, 2014).

Att varda innebar att visa vagen, inte att formulera malen. Att vara vardare innebar darfor att
vara vagvisare och da forutsitts det att kinna till vigen och de olika mojligheterna. Att visa
vagen kan innebéra att vandra med personen pa vigen mot malet, och nir vigen kianns svar.
Végvisaren sétter inte upp mélen men stottar individen till att kunna né sina egna mal. Pa
vagen mot malen hjilper vagvisaren till att finna rastplatser sa att vandraren kan vila.
Vardandet har ingen konkret borjan eller slut dd manniskan alltid har méjligheten att finna
nya vagar. En god vardare dr den som soker manniskan dar hon befinner sig och borjar dar.
Sjalva vardandet beskriver Eriksson vara en relation. En verklig relation innebar ett mote
grundat pa kirlek. Motet sker mellan manniska till ménniska och ger mojlighet till ny kraft
och att fortsitta strava framét. Manniskan far mojlighet att i en gemenskap med andra,
framtrada som en unik individ. I den vardande relationen mellan patient och vardare ska



patienten kunna framtrada som sig sjélv och ge uttryck for sina begér och behov och fa en
mojlighet till skapande. Optimal vard innebar att alltid ge manniskan mojlighet till
forbattring i den varld dar vardandet sker. En forutsattning for detta ar en omsesidig
vardande relation (Eriksson, 1991).

Lidande ar enligt Eriksson (1994) en del av det méanskliga livet. Lidandet beskrivs vara en
kamp for manniskan, mellan gott och ont. Utan denna kamp skulle manniskans liv vara tomt
och utan rorelse. Lidandet i sig saknar mening, men lidandet kan ges en mening av
manniskan ifall det skapar en ny styrka hos manniskan néar hon besegrar lidandet. Hilsa och
lidande kan existera samtidigt. Om lidandet tar 6ver och blir till ett outhardligt lidande
forlamar det manniskan. Sjukdomslidande ar det lidande som uppkommer vid sjukdom,
bade psykiskt och fysiskt. Allt lidande behéver dock inte bero pa symtom av en sjukdom, det
kan dven vara ett svar pa otillracklig vard. Ett sidant lidande kallas for vardlidande och kan
ta form pa olika sitt, bland annat genom kréankning av patientens virdighet och
maktutovning.

2.4 Styrdokument och riktlinjer

I vardandet har sjukskéterskan en skyldighet att f6lja olika styrdokument och riktlinjer,
daribland ICN:s etiska kod (2014). Enligt dessa riktlinjer har sjukskoterskan fyra
grundlaggande ansvarsomréaden: att fraimja halsa, att forebygga ohélsa, att aterstilla hélsa
och att lindra lidande. Enligt denna etiska kod star dven att det i vardens natur ska finnas
respekt for manskliga rattigheter, inklusive kulturella rattigheter, ratten till liv och egna val,
till vardighet samt ett respektfullt bemotande. Omvardnad ska ges respektfullt, oberoende av
alder, hudfarg, tro, kulturell eller etnisk bakgrund, funktionsnedsattning eller sjukdom, kon,
sexuell laggning, nationalitet, politiska asikter eller social stallning. Detta aterfinns

i Halso- och sjukvardslagen [HSL] (SFS, 1982:763) dar det i 2 § stadgas att malet for halso-
och sjukvéarden ar en god hilsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen samt att
varden ska ske med respekt for alla manniskors lika virde. Inledningsvis i Patientlagen (SFS,
2014:821) uttrycks det att syftet med lagen ar att stirka och tydliggora patientens stillning
inom de olika vardformerna. Den syftar dven till att frimja patientens integritet,
sjalvbestimmande och delaktighet. I denna lag stadgas det i 6 § att information
vardpersonalen ger ut ska anpassas till varje enskild individs &lder, mognad, erfarenhet,
sprakliga bakgrund och andra forutsattningar. I samma lag under 7 § uttrycks det att
vardpersonal sa langt som mojligt ska forsidkra sig om att personen som erhallit
informationen forstatt den. Bada dessa tidigare namnda lagar tar upp patientens
sjalvbestaimmande och integritet. I Hilso- och sjukvardslagen [HSL] (SFS, 1982:763)
aterfinns det i 2 § a att vardandet ska bygga pa respekt for patientens sjalvbestimmande
och integritet samt fraimja goda kontakter mellan patient och vardpersonal.

I Patientlagen (SFS, 2014:821) kapitel 4, 2 § stadgas det att all hilso- och sjukvard maste ges
med patientens samtycke, sdvida inte annat foljer av denna eller annan lag. Om en

patient sedan tidigare redan samtyckt har denne ratt att nar som helst ta tillbaka sitt
samtycke. I kapitel 5 star det att sjukvarden sa langt det gér ska utforas i samrad med



patienten. I Patientlagen, kapitel 5, 2 § star det dven att patienten ska ha ratt att utfora vissa
vard- eller behandlingsatgarder sjalvstandigt om detta ar majligt (SFS, 2014:821).

2.5 Problemformulering

Att f4 en demensdiagnos innebar att hela ens liv paverkas. I och med att det inte finns ndgot
botemedel gar det inte att bli frisk fran sjukdomen. Kognitiva funktioner, perception, motorik
och talforméaga kommer langsamt forsvinna. Dagliga aktiviteter som tidigare varit sjalvklara
kan i framtiden vara helt omgjliga att klara av utan hjalp och stod. Att bo sjilvstandigt klarar
manga av till en borjan. Till slut behéver dock alla personer med demenssjukdom hjilp for
att vardagen ska fungera. Vid vard av personer med demenssjukdom uppstéar ofta en del
svara och problematiska situationer. Dessa kan skapa lidande hos patienten och en kinsla av
otillracklighet hos vardpersonal och nirstaende. Situationer dar etiska problem kan uppsta
och individens integritet och sjalvbestimmande riskerar da krankas. Tidigare studier visar
att personer med demenssjukdom i tidigare stadier av sjukdomen fruktar infor framtiden, att
bli forsamrad i sin sjukdom och i behov av vard. Att forstd hur personer med demenssjukdom
sjalva upplever sin vardag ar av stor vikt for att kunna varda dem utifran deras egen syn pa
halsa och for att kunna lindra deras lidande. Forfattarna anser att det behovs ytterligare
kunskap om vad personer med mild till mattlig demenssjukdom anser vara meningsfullt i
vardagen for att svara pa dessa fragor.

3 SYFTE

Syftet ar att beskriva upplevelsen av en meningsfull vardag hos personer med mild till méattlig
demenssjukdom.

4 METOD

Den anvanda metoden var kvalitativ systematisk litteraturstudie med beskrivande analys
utifran Evans (2002). Systematiska litteraturstudier identifierar, bedomer och summerar den
bésta tillgangliga forskningen och ar darfor en viktig del av den evidensbaserade varden.
Syftet med litteraturstudier med beskrivande analys ar att sammanstilla vad tidigare
forskning kommit fram till utan att tolka om resultaten.

Enligt Eliasson (2013) lampar sig kvalitativa studier till att beskriva fenomen som ar svara att
kvantifiera, sammanhang och kréaver forstaelse for subjektiva upplevelser och inte ar tydliga
vid en forsta anblick. Friberg (2012) menar att ett fenomens egenskaper battre kan forklaras



med kvalitativ metod, exempelvis hur méanniskor upplever hilsa och ohilsa. Da syftet med
detta examensarbete var att beskriva upplevelser av en meningsfull vardag hos personer med
mild till méattlig demenssjukdoms lampade det sig darfor att studera kvalitativt material
battre an kvantitativt material.

4.1 Datainsamling och urval

Sokmotorn Discovery anvandes primart vid sokning av artiklarna, kompletterat med
databaserna PubMed och CINAHL Plus. Ett inklusionskriterie vid sokningarna var att
samtliga artiklar utgick fran ett patientperspektiv, dar personer med demenssjukdom
intervjuats eller observerats. Artiklar dar endast narstdende eller vardare intervjuats valdes
darfor inte under datainsamlingen. Det var dessutom 6nskvirt om sd manga artiklar som
mojligt var av vardvetenskaplig karaktar for att sdkerstilla kvalitet och relevans infor &mnet,
darfor valdes saddana artiklar i forsta hand. En del av artiklarna var inte enbart rent
vardvetenskapliga, utan anviande ibland begrepp med ursprung ur psykologin. Nagra av
dessa artiklar svarade dock an pa syftet och inkluderades darfor i dataanalysen.
Avgransningar i sokningarna gjordes genom att samtliga artiklar genomgéatt Peer review.
Sokningarna avgransades dessutom genom att endast artiklar fran artalen 2005-2015 valdes,
for att sakerstilla att de fortfarande anséags vara aktuella. Den forsta sokningen gav 64 traffar,
varav fyra relevanta artiklar plockades ut och senare anvindes i dataanalysen. Sedan gjordes
ytterligare sokningar i olika databaser for att hitta en adekvat mangd artiklar. De anvinda
sokorden var: dementia, qualitative, nursing, meaningful, experienc*, meaning* memory
loss, alzheimer*, early-stage, car*, patient perspective, quality of life, living with dementia
och memory loss. Dessa finns presenterade I bilaga A. Sokorden valdes ut med syftet i
atanke; att fa fram upplevelser hos personer med mild till méttlig demenssjukdom, inte
upplevelser fran deras vardare eller niarstdende. Detta gjordes i flertalet olika kombinationer
tills samtliga elva artiklar valdes ut. Under arbetets fortgdng byttes artiklar ut ett antal gdnger
for att mer precist svara pa syftet. Nagra av de anvianda sokorden var baserade pa nyckelord
fran de forsta anvanda artiklarna.

Samtliga artiklar genomgick en noggrann granskning av forfattarna i flera steg. Forst lastes
titel och sammanfattning for att sakerstilla att metod, syfte och resultat stimde 6verens med
det som eftersoktes. Om sammanfattningen ansags vara relevant utifran syftet och
inkluderingskriterier skumléstes hela artikeln igenom for att skapa en helhetsbild av den och
sedan diskuterades det forfattarna emellan ifall artikeln var relevant nog att anvanda i
dataanalysen. De utvalda artiklarna lastes sedan noggrant igenom ett flertal ganger for att
sakerstalla att relevant material valdes ut. Till sist genomgick de utvalda artiklarna en
kvalitetsgranskning enligt Friberg (2012). Artiklarnas poang finns presenterade i Bilaga B
och fragorna som anvindes i granskningen finns presenterade i Bilaga C.



4.2 Dataanalys och genomférande

Analysen av datamaterialet utfordes utifran Evans (2002) systematiska, beskrivande
analysmetod. Metoden hade fyra steg, varav det forsta innebar att samla ihop ett antal
artiklar via databaser och sedan gora ett urval av dessa enligt framtagna inklusionskriterier.
Detta sakerstillde att studierna var av likartad karaktar. Artiklarna lastes sedan noggrant
igenom flera ganger och nyckelfynd identifieras i samband med detta utifran resultatet i
samtliga artiklar. I det andra steget kategoriserades nyckelfynden utifran skillnader och
likheter. Darefter skapades huvudteman och subteman, vilket utgjorde steg tre. I detta arbete
identifierades tre huvudteman och totalt sex subteman, tva per huvudtema. I tabell 1
presenteras tva nyckelfynd samt vilket huvudtema och subtema de kopplats till. I fjarde
steget av dataanalysen samlades fynden for att beskriva resultatet av fenomenet. Exempel
fran artiklarna i form av citat anvéands for att starka fynden.

Tabell 1 Exempel pa nyckelfynd, huvudtema och subtema

Nyckelfynd Huvudtema Subtema

Familjen var viktig for att Relationer Nirstdende som hilsoresurs

uppleva livskvalitet hos

patienter med

demenssjukdom. Vissa

spenderade hela dagar i
vantan pa att sina anhoriga

skulle besoka dem.

Att uppleva gemenskap
Att uppleva en nedsatt
minnesférméga var
smartsamt och jobbigt, men
personerna pa boendet
stottade varandra genom att
stimulera sina kvarlevande
minnen.

5 ETISKA OVERVAGANDEN

CODEX (2015) etiska riktlinjer inom forskning f6ljdes under skrivningen av arbetet. Det
innebar att god forsknings- och dokumentationssed har f6ljts. Under skrivning av arbetet
anvandes data i form av publicerade, vetenskapliga artiklar. Det anvinda datamaterialet i
forskningsprocessen har ej fabricerats, plagierats, eller pa annat sitt forvrangts for att skapa
en viss tolkning. Datamaterialet ar sedan tidigare kvalitetsgranskad genom Peer review for
att uppfylla god kvalitet och ansags har med storsta sannolikhet vara moraliskt acceptabel, da
det inte skedde nagra intervjuer eller dylikt under arbetets gang. Da datamaterialet var
skrivet pa engelska fanns det risk for misstolkning vid 6versattning. Under
forskningsprocessen forsokte forfattarna minimera denna risk.
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6 RESULTAT

I resultatet presenteras tre huvudteman med sex subteman. Dessa har skapats

utifran analys av de granskade vetenskapliga artiklarna. De skapade huvudtemana ar
Relationer, Meningsfulla aktiviteter och Frihet och autonomi. Ett eller fler citat anvands
under varje subtema for att starka resultatet ytterligare. I tabell 2 presenteras samtliga teman
och subteman.

Tabell 2 Resultat i form av huvudtema och subtema

Huvudteman Subteman

Narstaende som halsoresurs

Relationer Att uppleva gemenskap

Bevara sin identitet genom fortsatt
aktivitet
Att vara aktiv och sysselsatt skapar
vilbefinnande
Att uppleva en kinsla av
sjalvbestimmande
Att bevara sjalvstandighet genom inre

och yttre resurser

Meningsfulla aktiviteter

Frihet och autonomi

6.1 Relationer

Det forsta huvudtemat ar Relationer och har tva tillhorande subteman: Ndarstdende som
hdlsoresurs och Att uppleva gemenskap. Relationer var ett aterkommande fenomen i
dataanalysen. Det gillde till saval narstiende som vardpersonal och andra boende i den
narmaste omgivningen. Badda dessa former av relationer beskrevs ha en stark och betydande
roll for personer med demenssjukdom. De upplevde dven att svarigheter i vardagen som
uppkom i och med sjukdomen underldttades i samvaron med andra personer.
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6.1.1 Na&rstdende som héalsoresurs

Att ha en nira relation med narstaende var hilsofraimjande enligt personer med
demenssjukdom. Det bland annat handlade om att ens sldkt och vanner fanns dar som stod
da det behovdes och att ndgon fanns dar nar de ville prata (Harmer, & Orrell, 2008; Phinney,
2011; Phinney, Chaudhury & O'connor, 2006; Shell, 2015; Stewart-Archer, Afghani, Toye &
Gomez, 2015). I foljande citat framgar vikten av att personerna med demenssjukdom hade en
nara relation med narstadende: "(Family) is important to me, they’re my life" (Harmer, m.fl.,
2008, s. 551) Vid tillfdllen da det inte fanns nagot att prata om hjilpte anda narvaron
nirstdende bidrog med att starka band mellan nuvarande och tidigare relationer (Harmer,
m.fl., 2008). De hade dven en roll i att vigleda personer med demenssjukdom i vad de
fortfarande kunde gora i livet, trots sjukdomen. Narstdende skapade en kinsla av gemenskap
och sammanhang enligt personer med demenssjukdom. Att vara med personer som alskar en
ansags vara viktigt (Phinney, m.fl., 2006). Att fa besok av narstdende var nagot personer med
demenssjukdom sag fram emot (Stewart-Archer m.fl., 2015). Manga uttryckte att de
spenderade hela dagar i vantan pa att f besok av sin familj och blev vildigt glada nar de fick
chansen traffa dem. Konversationer med narstaende hjalpte dessutom personer med
demenssjukdom att lattare komma ihdg saker, ge dem en starkare anknytning till
omgivningen och paminde dem om deras existens i viarlden utanfér (Moyle m.fl., 2011). Att
leka med barnbarn gav dem en starkare koppling till sin omvéirld samt bidrog till att de

inte upplevde sig bortglomda av sin familj (Phinney m.fl., 2006). Stodet fran nirstaende
bidrog till att personer med demenssjukdom inte kidnde sig ensamma i kampen mot
sjukdomen. Att ha en relation med néarstdende innebar en trygghet da de erbjod stod nar
demenssjukdomen i framtiden forvarras (Phinney, 2011). Att ens familj var engagerad
upplevdes vara halsofraimjande och viktigt for personer med demenssjukdom (Stewart-
Archer m.fl., 2015). Aven husdjur uppgavs av vissa kunna ses vara viktiga nirstiende (Shell,
2015).

Att vara i en partnerrelation med négon, trots demenssjukdomen, hade sina férdelar

enligt flera personer med demenssjukdom. Relationen i sig var stodjande eftersom partnern
hade mgjlighet att aterkoppla och hjilpa till att hantera sysslor de inte langre klarade sjilva
(Gilmour & Huntington, 2005; Phinney, 2011). Stodet fran ens partner bidrog till att
personer med demenssjukdom lattare fann mening i att bli omhéndertagna av

andra (Phinney, 2011). Minnet av en tidigare partner var viktigt att ha for personer med
demenssjukdom, vilket framgar i foljande citat:

My husband always came up behind me, when I was cooking and hugged me. I wish the whole
world was as happy as we. I had such a happy life... It makes me smile even now... When I
remember the peace... I still need it (Stewart-Archer m.fl., 2015, s. 8).

Att en gang i tiden sjilv vardat och tagit hand om sin familj, till exempel barn och

barnbarn, var nagot personer med demenssjukdom relaterade till lycka eftersom det gav dem
en kinsla av att ha haft en betydande roll i ndgons liv. Det bidrog till en kénsla av stolthet om
barn och barnbarnen fatt framgangsrika liv (Shell, 2015; Stewart-Archer m.fl., 2015). Att
inneha rollen som mor eller far var nagot personer med demenssjukdom ville halla fast vid.
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Det fanns en vilja bland dem att upprétthalla den rollen trots sjukdomen. Det var ett sitt att
visa att de inte tillat sjukdomen att paverka deras liv (Phinney m.fl., 2006; Shell, 2015).

6.1.2 Att uppleva gemenskap

Att uppleva gemenskap med andra i sin omgivning var viktigt for personer med
demenssjukdom (Bratas, Bjugan, Wille & Hellzen, 2010; Edvardsson, Fetherstonhaugh, &
Nay, 2010; Harmer m.fl., 2008; Moyle m.fl., 2011; Olsson, Engstrom, Skovdahl, & Lampic,
2013; Phinney m.fl., 2006). Det gillde bland annat gemenskap med andra personer som
bodde pa sarskilt boende och vardpersonalen dir, trots att gemenskap med narstdende sags
vara viktigast (Harmer m.fl., 2008). Vilbefinnandet hos personer med demenssjukdom
paverkades starkt av gemenskapen med andra i deras omgivning. Personer med
demenssjukdom som inte hade négon nira relation med narstaende berittade att de i storre
utstrackning forsokte skapa relationer med andra personer (Moyle m.fl., 2011). Egenskaper
personer med demenssjukdom ansag vara viktiga i gemenskap med andra var vinlighet,
omtianksamhet och respektfullhet. Det upplevdes dven vara positivt om andra visade intresse
for en (Harmer m.fl., 2008; Heggestad, Nortvedt, & Slettebg, 2013). Genom gemenskapen
fann de trost hos varandra i forluster (Harmer m.fl, 2008). Att uppleva kognitiv nedsattning i
form av forsamrat minne var svart for personer med demenssjukdom. Att lyssna pa andras
upplevelser via stodgrupper for personer med demenssjukdom gav da trost och bidrog till
upplevelsen av gemenskap med andra. Det bidrog till att de inte kdnde sig ensamma i sin
situation. Genom dessa stodgrupper upplevde personer med demenssjukdom dessutom att
de hade mgjlighet att planera sociala aktiviteter tillsammans med andra manniskor, samt att
de fick chansen att umgéas med andra an sina nirstaende (Gilmour m.fl., 2005; Phinney m.fl.,
2006). Tillsammans upplevde de dessutom att de hjilpte varandra att stimulera sina
kvarvarande minnen, nagot foljande citat beskriver: "... I think that when we are together in
that way and doing things, then I think we remember much more rather than when we are
sitting alone, having nothing to do." (Bratas m.fl., 2010, s. 2844). Att dta frukost, lunch och
middag i sdllskap med andra var dven nagot positivt enligt dem (Bratas m.fl., 2010; Olsson
m.fl., 2013).

Att tillsammans med andra medverka i olika dagvardsaktiviteter och gruppaktiviteter bidrog
till att de upplevde ett mer meningsfullt och socialt liv (Bratas m.fl., 2010; Edvardsson m.fl.,
2010; Olsson m.fl., 2013), ett 6kat vilbefinnande (Phinney m.fl., 2006) och mer livsenergi
(Bratas m.fl., 2010). En person med demenssjukdom beskriver i foljande citat upplevelsen av
gemenskap med andra pa sitt boende samt hur ett bra bemotande gick till: "I play pinochle
and I go in the pool with exercises. I like people there. I don’t like everybody, but I do try to
be pleasant. I always say hello"(Shell, 2015, s. 29). For att uppleva gemenskap med andra
genom grupp- och dagvardsaktiveter behovde det inte alltid rora sig om att vara direkt
delaktig, det rackte med att bara se, hora eller vara bland andra (Olsson m.fl., 2013). Att vara
utomhus mojliggjorde viktig social interaktion for personer med demenssjukdom dé de hade
mojlighet att g pa promenader tillsammans med andra, prata med personer de traffade eller
dricka en kopp kaffe med nagon utomhus (Olsson m.fl., 2013). Att uppleva sig inkluderad i
en grupp var meningsfullt (Bratas m.fl., 2010; Harmer m.fl., 2008). Viktiga egenskaper i en
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grupp var att det fanns omsesidigt fortroende och vardighet, samt att de i gruppen lyssnade
pa varandra (Bratas m.fl., 2010).

I motet med vardpersonal talade personer med demenssjukdom om vikten av att bli bemott
med respekt och forstaelse (Bratas m.fl., 2010; Edvardsson m.fl., 2010; Gilmour m.fl., 2005)
samt att vardpersonal visade att de hade tid att lyssna, svara pa fragor och gav tid till
diskussion av exempelvis personliga intressen (Heggestad m.fl., 2013). Att vardpersonal
fanns tillganglig for att exempelvis dricka en kopp te tillsammans med deras narstdende var
viktigt for personer med demenssjukdom. For att uppleva varden meningsfull och
individanpassad behovde vardpersonal dessutom spendera tid till att forsoka lara kinna dem
(Edvardsson m.fl., 2010).

6.2 Meningsfulla aktiviteter

Det andra huvudtemat ar Meningsfulla aktiviteter och har tva tillh6rande subteman: Bevara
sin identitet genom fortsatt aktivitet och Att vara aktiv och sysselsatt skapar
vdlbefinnande. Det forstnamnda subtemat handlar om aktiviteter som hjilpte personer med
demenssjukdom att bibehalla sin identitet genom att fortsitta dgna sig at saker de gjorde
tidigare i livet och var bekanta med. Det andra subtemat riktar sig at aktiviteter som

fick personer med demenssjukdom att kinna sig sysselsatta och aktiva och pa sa vis skapade
ett vilbefinnande.

6.2.1 Bevarasin identitet genom fortsatt aktivitet

Det framgick att en viktig hélsoresurs for personer med demenssjukdom var att fortfarande
kunna #gna sig at saker de gjorde innan demensdiagnosen, att behélla en identitet och
trygghet kopplat till hur de levde innan sjukdomen blev en del av deras liv (Edvardsson m.fl.,
2010; Harmer m.fl., 2008; Olsson m.fl., 2013; Phinney, 2011; Phinney m.fl., 2006). Personer
med demenssjukdom ville bli stottade i att vara den de alltid varit. Detta innebar att
vardpersonal larde kdnna personen, hur denne levt samt vilka intressen och varderingar
personen i fraga hade (Edvardsson m.fl., 2010;). Individuella aktiviteter 6kade kanslan av
tillhorighet vilket skapade vilbefinnande hos personer med demenssjukdom (Harmer m.fl.,
2008). Trots de utmaningar sjukdomen medférde menade personer med demenssjukdom att
viktiga delar av deras liv inte paverkades da de fortsatte engagera sig i omvarlden pa olika
satt. Att fira hogtider som de tidigare gjort och paminnas om sitt tidigare liv skapade en
gladje och kinsla av trygghet av att livet inte forandrats helt (Bratas m.fl., 2010). Traditioner
betydde mycket och de aktiviteter som horde dessa till upplevdes viktiga att bevara enligt
personer med demenssjukdom, vilket framgéar av foljande citat:

I never had so much fun baking like the one we had (baking for Christmas) And to see places
we have been to as kids and adolescents, and where we have lived our lives — to us that mean a
lot. And to go to the nunnery. I'm a Lutheran, not capable of going (to church), and therefore
that was a great event (Bratas m.fl., 2010, s. 2843).
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Maénga personer med demenssjukdom uppgav att de fortfarande kiande sig som samma
personer de alltid varit trots sjukdomen. En del av dem upplevde inte att demenssjukdomen
paverkade dem alls. Andra menade att vardagen dndrats ndgot men inte sarskilt mycket da
de fortfarande dgnade sig 4t samma aktiviteter de tidigare gjort. Det var bland annat att halla
rent i hemmet, umgas med vianner, gora utflykter, ta promenader, utféra hantverksarbete,
samla pa frimarken, spela musik och gé pa konserter. Att kunna utféra samma aktiviteter de
tidigare i livet hjilpte personer med demenssjukdom att bevara sin identitet som foralder.
Genom att halla sig aktiva upplevde personer med demenssjukdom sig kapabla vilket bidrog
till att de ldttare sag sig sjdlva som samma far eller mor. Att ha en demenssjukdom och
fortsatta med dessa typer av sysslor bidrog att livet fick mening (Phinney, 2011; Phinney
m.fl., 2006).

Personer med demenssjukdom som tidigare i livet haft ett stort musikintresse upplevde det
viktigt att fortsatta med det (Phinney, 2011; Phinney m.fl., 2006). Att fortsédtta vara musiker
innebar att personen i fraga inte upplevde att sjukdomen tog 6ver. Det bidrog till att personer
med demenssjukdom upplevde sig vara samma personer de varit tidigare i livet (Phinney
m.fl., 2006; Phinney, 2011). Musik var en aterkommande betydande del for personer med
demenssjukdom och hade olika betydelse for olika personer. Det framgick att musiken hade
formagan att framkalla minnen, vilket styrks av foljande citat: "When I hear music I
remember things in the past... and that makes me happier" (Harmer m.fl., 2008, s. 554).

Personer med demenssjukdom tycktes ha sin identitet mer kopplad till sitt forflutna dn nuet
(Harmer m.fl., 2008). De foredrog darfor aktiviteter kopplade till deras tidigare yrken och
intressen, och identifierade sig sjalva som bonde, golfare, skogsarbetare och musiker (Olsson,
m.fl., 2013; Phinney m.fl., 2006; Phinney, 2011). Aktiviteter som fick dem att kdnna sig
starkta i sin identitet var viktigt. Darfor uppskattades aktiviteter rotade i omradets historia
eller ens egen livshistoria (Bratas m.fl., 2010). Personer med demenssjukdom tyckte om att
prata om sina tidigare liv, vad de tidigare gjort, och tidigare erfarenheter. Nar de fick besok
uppskattade de att prata om bade glada minnen och forluster, vilket framgar i f6ljande citat: ”
I must admit I'm enjoying this conversation... it’s about old times and what you did.”
(Harmer m.fl., 2008, s. 551).

6.2.2 Att vara aktiv och sysselsatt skapar valbefinnande

Att utfora sysslor samt dgna sig at intressen och det de uppskattade att gora bidrog till
valbefinnande hos personer med demenssjukdom (Gilmour m.fl., 2005; Phinney m.fl., 2006;
Shell, 2015; Stewart-Archer m.fl., 2015). Dessa varierade, men ménga trivdes med att utfora
hushéllssysslor (Phinney, 2011; Phinney m.fl., 2006). Hjilpa till vid matlagning, ta hand om
disken, stryka klader, dammsuga och ga drenden upplevdes vara meningsfullt for personer
med demenssjukdom (Phinney m.fl., 2006). Manga av dem som bodde pa sarskilt boende
ansag det vara positivt om de involverades i vardagssysslor som planerades utforas pa
boendet (Edvardsson m.fl., 2010). Att bli engagerad i aktiviteter, som att hjalpa till i koket
och besoka vanner, bidrog till att personer med demenssjukdom upplevde sig som alla andra.
Det framgar i foljande citat:
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All the things we call human ... being able to get up in the morning and be able to engage in all
the usual activities. Do all those things that are necessary for living. Cooking, cleaning, paying
bills, visiting with friends, that sort of thing (Phinney, 2011, s. 261).

Trots att ménga personer med demenssjukdom trivdes med att utféra hushéllssysslor,
foredrog somliga att se pa tv eller lasa (Moyle m.fl., 2011). En del borjade dgna sig at helt nya
aktiviteter efter att de fick demensdiagnosen. Somliga trdnade medan andra studerade
engelsk litteratur (Phinney m.fl., 2006). Andra uppskattade aktiviteter bland personer med
demenssjukdom var att titta pa TV, sticka, ata tillsammans med andra, lagga pussel och dgna
sig at musik pa olika satt (Phinney m.fl., 2006; Gilmour m.fl., 2005; Harmer m.fl., 2008;
Shell, 2015; Stewart-Archer m.fl., 2015). Vissa foredrog mentala aktiviteter som att lasa och
losa korsord i syfte for att trana upp minnet. Meditation och avslappning anviandes
strategiskt for att 6ka kianslan av vilbefinnande (Gilmour m.fl., 2005). Manga av
aktiviteterna foredrog personer med demenssjukdom att utfora ensamma medan vissa
utfordes tillsammans med vanner och familj. Det var bland annat resor, utflykter, bio och
konserter (Phinney m.fl., 2006). Musik var for personer med demenssjukdom en omtyckt
aktivitet. Vissa lyssnade pa den medan andra spelade instrument eller sjong (Harmer m.fl.,
2008; Phinney m.fl., 2006; Shell, 2015). De beskrev hur musiken gav dem mdjlighet att fa
kontakt med nuet. Att spela piano skapade stor glddje for en person med demenssjukdom,
vilket framgar i foljande citat: "It makes me feel good. It’s something that I like, I love it"
(Phinney m.fl., 2006, s. 388). Att delta I singgrupper var ett sitt att aktivera sig och slippa
att det annars ibland var for tyst i omgivningen bland personer med demenssjukdom (Shell,
2015).

Att vara ute i naturen och andas in frisk luft, kdnna solens stralar, se lekande barn och prata
med forbipasserade manniskor kopplades till vialbefinnande hos personer med
demenssjukdom. Att sitta ute och tdnka bidrog till en kinsla av lugn och stillsamhet, samt
fick dem att glomma sjukdomen ett tag (Olsson m.fl., 2013; Shell, 2015). Att utfora aktiviteter
som inte var speciellt kravande, bland annat att promenera for sig sjalv, var ett satt for
personer med demenssjukdom att njuta av tillvaron som den var i just den stunden (Phinney
m.fl., 2006).

6.3 Frihet och autonomi

Det tredje huvudtemat ar Frihet och autonomi och har tva tillhérande subteman: Att uppleva
en kdnsla av sjalvbestammande och Att bevara sin sjalvstandighet genom inre och yttre
resurser. En vilja att uppleva frihet och autonomi var dterkommande fenomen i
dataanalysen, bade utifran hur personer i omgivningen sag pa dem och vad de sjilva
upplevde sig kapabla till trots sjukdomens begransningar.

6.3.1 Att uppleva en kdnsla av sjalvbestammande

Att bli respekterad och lyssnad pa, samt upplevelsen av att andra personer i omgivningen
hade tillit till en, var viktigt for personer med demenssjukdom och négot som stirkte deras
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sjalvfortroende (Bratas m.fl., 2010; Edvardsson m.fl., 2010; Heggestad m.fl., 2013; Olsson
m.fl., 2013). De uttryckte att de ville bli sedda som unika och autonoma personer. Att ha en
egen nyckel till sin dorr om de bodde pa sarskilt boende, var ndgot bidragande till att
personer med demenssjukdom upplevde att andra hade tillit till dem (Heggestad m.fl., 2013),
likasa om narstaende anfortrodde dem &t olika uppdrag, som att vara barnvakt (Olsson m.fl.,
2013). Kénslan av att bli sedd som kompetent och virdefull paverkades av mojligheter att ta
egna beslut eller vara delaktiga i de beslut som togs rorande deras egen vardag. Det var bland
annat att sjalv bestimma vilken tid det var dags att ga upp pa morgon, den serverade maten
och vem de spenderade tid med under dagen (Edvardsson m.fl., 2010; Harmer m.fl., 2008;
Heggestad m.fl., 2013; Stewart-Archer m.fl., 2015). Att vara delaktig i denna typ av beslut
bidrog till 6kad upplevelse av sjalvbestimmande enligt personer med demenssjukdom
(Stewart-Archer m.fl., 2015). Bland de som bodde pa sarskilt boende ansdg somliga att
mojligheter till att ta egna beslut gillande deras vardag var begransade. Detta paverkade
deras kansla av vardighet ifall de upplevde att de inte hade nagot att siga till om (Heggestad
m.fl., 2013). Det var dven viktigt for upplevelsen av frihet att de fick rora sig fritt om de bodde
pa sarskilt boende, for att inte uppleva sig fangslade. Att dorrar inte var lasta och att
mojligheter fanns att rora sig obehindrat var viktigt for personer med demenssjukdom
(Heggestad, Nortvedt, & Slettebg, 2013). Att fa ga ut fran boendet vid eget behag sags som en
chans till sjalvbestimmande, enligt personer med demenssjukdom (Heggestad m.fl., 2013;
Olsson m.fl., 2013; Moyle m.fl., 2011). Vikten av det synliggors i foljande citat: "Here we don’t
even have the opportunity to go out. I love to go digging in my garden’. I ask her what could
be better here. She answers: ‘We should have the opportunity to get out more, but I don’t
think they [the carers; our comment] have time for that. You know, I'm just sitting here;
that’s a little bit boring" (Heggestad m.fl., 2013, s. 7). Det gav dem en upplevelse av frihet att
ha mojlighet att g ut och utféra utomhusaktiviteter som promenader (Moyle m.fl., 2011) och
tradgardsarbete (Heggestad m.fl., 2013).

Personer med demenssjukdom ville i manga fall bo kvar hemma, sé lange de sjilva upplevde
sig kapabla till det (Gilmour m.fl., 2005; Heggestad m.fl., 2013; Stewart-Archer m.fl., 2015) I
hemmet upplevde de att deras narstaende och viktiga dgodelar fanns (Heggestad m.fl., 2013).
I hemmet upplevde de dessutom att det fanns en storre frihet att gora det de ville, till skillnad
mot pa sarskilda boenden, vilket beskrivs i féljande citat:

It's a place where you may walk around and do what you like. If I want to walk in the garden, I
can do so, and if I just want to sit down and read a book, I can do so. And I don't have to be
afraid of what others think about what I am doing [...] When you're at home you can talk and
walk around just as you want. If you want a piece of bread or a glass of milk, you go... that's
how I do it when I am at home (Heggestad m.fl., 2013, s. 7).

Hemmet inneholl minnen fran deras tidigare liv, nagot som var svart for vissa att lamna
bakom sig (Gilmour m.fl., 2005). Att tillslut beh6va lamna hemmet och flytta in pa sarskilt
boende, om det dnnu inte skett, var nagot personer med demenssjukdom i flera fall oroade
sig for (Gilmour m.fl., 2005).
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6.3.2 Att bevara sin sjalvstandighet genom inre och yttre resurser

Att kdnna sig sjalvstandig och kapabel var ndgot personer med demenssjukdom ville uppleva.
Det var vanligt att de inte ville kidinna sig beroende av andra och klara av att hantera vardagen
sjalvstandigt trots alder och sjukdom (Gilmour m.fl., 2005; Phinney m.fl., 2006; Stewart-
Archer m.fl., 2015). Att fortsitta ta hand om sig sjilv, utfora olika sysslor och hélla sig
upptagen utan hjalp fran andra beskrevs av en person med demenssjukdom som en kamp
mot sjukdomen, att gora allt sa lange det var mojligt: "I want to do everything I can for as
long as I can" (Phinney m.fl., 2006, s. 387). Att kunna ga ut utan hjilp fran andra bidrog till
en kinsla av sjilvstiandighet hos personer med demenssjukdom (Phinney m.fl., 2006).
Nirstdende var till hjalp for personer med demenssjukdom da det kom till att uppleva
sjalvstandighet genom att vara ett stod, vid exempelvis minnessvikt. Narstdende utgjorde
aven en viktig grund for motivation hos personer med demenssjukdom, genom paminnelser
om vad denne fortfarande klarade av trots sjukdomen (Phinney, 2011). Att ta hand om en
tradgard var for vissa bidragande till kdnslan av sjalvstandighet och sjalviorsorjning. Det
bidrog till att personer med demenssjukdom upplevde en hogre grad av hélsa, da de
fortfarande hade mojlighet att gora ndgot de gjorde innan de drabbades av sjukdomen.
Resultatet av tradgardens framvéxt bidrog dven till personlig stolthet hos vissa (Shell, 2015;
Olsson m.fl., 2013). Trots demenssjukdomen upplevde sig manga vara kapabla att tinka
sjalva (Heggestad m.fl., 2013).

En kinsla av kontroll 6ver sin livssituation, att klara av att gora det de ville trots sjukdomen,
skankte en kénsla av frihet och meningsfullhet hos personer med demenssjukdom (Moyle
m.fl., 2011; Phinney, 2011). F6ljande citat beskriver fenomenet: "As long as she is able to be
fully human in this sense of being able to independently perform her every day activities,
Sandra feels her life to be meaningful and worth living" (Phinney m.fl., 2006, s. 387). Att de
upplevde att de hade méjlighet ga dit de vill och gora det de 6nskar, trots fysiska och
kognitiva begransningar, okade vilbefinnandet (Shell, 2015; Olsson m.fl., 2013). Det fanns en
acceptans bland personer med demenssjukdom att inte ldngre klara av att géra samma saker
som tidigare pa grund av &ldern och hilsoproblemen. Det bidrog till att de kinde sig mer
tillfreds med livet (Moyle m.fl., 2011). Pa vintern upplevde de att det uppstod hinder pa
grund av att det var halt ute och risken fanns att ramla och skada sig (Shell, 2015; Olsson
m.fl., 2013). Personer med demenssjukdom upplevde dven att de inte klarade av att vara
sjalvstandiga pa grund av hinder som uppstod i och med sjukdomen. Detta ledde till
otrygghet och ensamhet och vissa valde darfor att stanna hemma istéllet for att vara bland
manniskor, och uppgavs kriva mer av de kognitiva funktionerna (Bratas m.fl., 2010).

Flera personer med demenssjukdom talade om hur de aktivt forsokte hantera symtom fran
sjukdomen i syfte att behalla en viss kontroll 6ver sina liv, och dirav en viss grad av
sjalvstandighet (Gilmour m.fl., 2005). En stor radsla for personer med demenssjukdom var
att tillslut inte kunna ta hand om sig sjalva och darav forlora sin sjalvstandighet (Phinney,
2011). For att uppleva sig vara fortsatt sjalvstandiga trots sjukdomen trappade en del
personer med demenssjukdom ned pa antalet arbetsuppgifter och hushallssysslor, och
fokuserade pa det de fortfarande behirskade gora och hann med (Gilmour m.fl., 2005).
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7 DISKUSSION

Diskussionen presenteras i tre delar vilka ar metoddiskussion, resultatdiskussion samt
etikdiskussion.

7.1 Metoddiskussion

Syftet med arbetet var att beskriva upplevelsen av en meningsfull vardag hos personer med
mild till méattlig demenssjukdom. Som metod valdes systematisk litteraturstudie i syfte att
skapa en overblick av det avgransade omrédet. Systematiska litteraturstudier utgor en
vasentlig del av evidensbaserad vard da den identifierar, varderar och summerar basta
tillgdngliga forskningsevidens (Friberg, 2013). Dataanalysen utfordes med beskrivande
syntes enligt Evans (2002). Analysmetoden gar ut pa att nyckelfynd fran ett antal valda
vetenskapliga studier plockas ut och sorteras efter likheter for att sedan bilda huvudteman
och subteman. Vid beskrivande syntes finns en stravan att omtolka datamaterialet sa lite som
mojligt vilket togs i beaktande under arbetets gang (Evans 2002). Endast forskning med
kvalitativ ansats inkluderades i arbetet da det beskriver kinslor, upplevelser och erfarenheter
pé ett djupare plan an kvantitativ forskning (Dahlborg Lyckhage, 2013). Som ett alternativ till
litteraturstudie hade en intervjustudie kunnat genomforas for att besvara syftet. Pa grund av
att det ar en mer tidskravande metod och forfattarna hade begransat med tid valdes den
metoden bort.

Till en borjan valdes artiklar som var hogst fem ar gamla eftersom forskning bor vara sa ny
som mojligt for att raknas som evident i omvardnadsarbetet (Dahlborg Lyckhage, 2013). D&
en brist pa relevanta artiklar uppstod vid datainsamlingen utokades aldersspannet till en
maxgrans pa tio ar. Forfattarna ansag att tio ar trots allt var ett rimligt dldersspann for det
aktuella amnet och dess trovardighet. Trovardigheten okar da tva forfattare har skrev arbetet
och diarmed minskar risken for feltolkningar. En styrka med datamaterialet var att samtliga
artiklar tidigare genomgatt kvalitetssikringen Peer reviewed. Enligt Ostlundh (2013) innebér
det att dessa artiklar ar publicerade i en vetenskaplig tidskrift. En annan styrka med arbetet
ar att tre olika databaser anvindes vid sokningarna.

En svaghet med arbetet ses da tva av artiklarna inte uteslutande tog upp upplevelser hos
personer med demenssjukdom, utan inkluderade upplevelser hos deras néarstdende och
vardpersonal. Fran dessa artiklar plockades dock endast nyckelfynd ut da det tydligt framgick
att det var personerna med demenssjukdom sjilva som uttryckt det. Det 6vriga anségs inte
vara relevant for syftet och uteslots darfor. En annan svaghet kan vara att samtliga artiklar i
dataanalysen inte var av vardvetenskaplig karaktar. D& sokningarna gjordes fanns en stravan
att endast anvinda vardvetenskaplig forskning. De artiklar som inte var publicerade i en
vardvetenskaplig tidskrift eller d& det pa annat sitt inte tydligt framgick att de var
vardvetenskapliga, granskades da noggrant for att avgora om en tillracklig relevans fanns
trots allt. De utvalda artiklarna ansags efter granskningen vara relevanta. I flera av fallen med
dessa artiklar visade det sig dock att atminstone nagon av forfattarna var vardvetare eller
utbildad sjukskoterska.
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Enligt Polit och Beck (2012) paverkar en studies kvalitet om den har en 6verforbarhet och
darmed gar att gora om med samma resultat pa andra stillen. Detta arbetes overforbarhet
galler troligtvis fraimst inom vastvarlden, da samtliga artiklar i dataanalysen var gjorda i
Sverige, Norge, Storbritannien, USA, Australien eller Nya Zeeland. En svaghet kan ses da
graden av 6verforbarhet i lander utanfor vastvirlden riskerar att bli annorlunda jamfért med
om artiklar fran hela viarlden hade anvénts.

7.2 Resultatdiskussion

Resultatdiskussionen dr uppdelad i tre delar utifran de identifierade huvudtemana.
Dessa diskuteras gentemot tidigare forskning, styrdokument och riktlinjer samt det
valda vardteoretiska perspektivet.

7.2.1 Relationer

Resultatet visade att relationer och gemenskap med andra manniskor var viktigt for personer
med mild till méttlig demenssjukdom. Att ha en néra relation med framforallt narstdende var
nagot personer med demenssjukdom vardesatte hogt. Det bidrog till 6kat vilbefinnande hos
dem. Narstdende var aven till stor hjdlp i vardagen for personer med demenssjukdom da de
fanns dar som hjilp att klara av vardagen. Resultatet visade att personer med
demenssjukdom ansag det vara positivt att vara i en relation, da ens partner pa manga satt
erbjod stod. Det framkom aven att gemenskap med andra personer i omgivningen pa flera
satt bidrog till att vardagen upplevdes meningsfull. Troligtvis ar detta nagot personer utan
demenssjukdom anser vara viktigt da alla manniskor har ndgon form av relation. Det kan
dock vara extra viktigt med stod nar stora livsforandringar sker, som sjukdom eller flytt.

Tidigare forskning visar att narstaende till personer med demenssjukdom vill vara delaktiga i
varden, trots att det i ménga fall kan innebara 6kad stress for dem. Det visar sig dven vara
vanligt att personer med demenssjukdom vid tidigare stadier av demenssjukdomen blir
vardade av anhorigvardare (Lethin m.fl., 2015). Da demenssjukdomen forvarras kan
narstdende uppleva att de inte langre klarar av att varda sjalvstandigt och tar da hjalp av
professionell vard. Vid eventuell forflyttning till sarskilt boende &ar narstdendes erfarenheter
och kunskaper om personen med demenssjukdom viardefulla. Det visar sig att anhorigas
fortsatta delaktighet och medverkan efter flytt till sarskilt boende kan innebiara manga
fordelar, bland annat mer individanpassad vard, 6kad delaktighet hos personen med
demenssjukdom i fragor rorande denne samt ett starkare virnande av integriteten (Helgesen
m.fl., 2015). For att vardpersonal ska kunna frimja relationer mellan dem sjilva och
narstaende behover de lyssna och ta tillvara pa kunskaper och erfarenheter narstaende bar
pa. En god kommunikation ar da viktigt enligt narstdende (Lethin m.fl, 2015).

Enligt resultatet upplevde personer med demenssjukdom att en nira relation och god
kontakt med nirstaende var viktigt for deras upplevelse av valbefinnande och
meningsfullhet. Det 6verensstimde med tidigare forskning som visar att narstdende har en
viktig roll bade da de betyder mycket for personen med demenssjukdom samt att virden
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genom deras medverkan kan ske pa béttre villkor (Helgesen m.fl., 2015). Huruvida personer
med demenssjukdom hellre ville bli virdade av narstdende an av virdpersonal framgick inte i
resultatet. Det konstaterades dock att relationer med narstidende var av stor vikt for dem,
kanske det allra viktigaste for vissa. Gemenskap med andra personer dn narstdende var enligt
resultatet betydande for att uppleva vilbefinnande. Det géllde framforallt till vardpersonal
och andra pa samma boende. Upplevelsen av att vara en del av en gemenskap, dar alla
respekterar varandra och har ett bra bemoétande, visade resultat var viktigt for upplevelsen av
en meningsfull vardag hos personer med demenssjukdom. Aven Eriksson (1991) talar om
vikten av att manniskan upplever gemenskap da detta mote ger majlighet till ny kraft och
fortsatt stravan framat.

Eriksson (2014) menar att hilsan ar i standig forandring och upplevs olika av alla manniskor.
Ett grundbegér alla méanniskor har ar kirleken enligt Eriksson (1991), nagot resultatet daven
visade genom att personer med demenssjukdom hade ett stort begir av att umgas med
narstaende och andra personer i omgivningen, samt vikten att de kiande sig dlskade. Enligt
ICN:s etiska kod har sjukskoterskan ett ansvar att bemo6ta méanniskor med respekt och
omvardnaden ska alltid ske respektfullt oavsett med vilken person vardandet utfors. I en
omsesidigt vardande relation ska patienten enligt Eriksson (1991) kunna vara sig sjalv och
uttrycka sina begir och behov. I gemenskapen med andra finns tid och rum att vara sig sjlv,
vilket dven resultatet visade.

7.2.2 Meningsfulla aktiviteter

I resultatet uppmarksammades aktiviteter som hade betydelse for att bibehélla identiteten
hos personer med demenssjukdom och aktiviteter som skapade en kansla av vilbefinnande
och att vara aktiv. Liknande aktiviteter, exempelvis vardagssysslor och musik, aterfanns i
béada subtemana. Det var for att musik upplevs pa ménga satt och hade olika betydelse for
olika personer. I det forsta subtemat var musiken personernas storsta och viktigaste del i livet
och en stor del av hur de identifierade sig, medan musiken som fenomen i det andra
subtemat snarare handlade om en trevlig aktivitet som skapade vélbefinnande pa olika sitt,
béade genom att spela sjélv eller lyssna. Pa liknande vis skiljdes de andra aktiviteterna &t
genom pa vilket satt de hade betydelse for personer med demenssjukdom. Gemensamt var
att ndgon form av aktivitet behovdes for att skapa en upplevelse av meningsfullhet i
vardagen.

Tidigare forskning visar att vardpersonal forsoker arbeta aktivt med att stodja personer med
demenssjukdom att kunna utfora diverse aktiviteter utifran deras egna formagor. Det nimns
att malet ar att utga fran att lara kdnna personen och darefter finna passande aktiviteter till
samtliga (Lillekroken m.fl., 2015). Resultatet visade att det var en stor bredd pa uppskattade
aktiviteter men att det fanns manga aterkommande exempel, diaribland gruppaktiviteter,
vardagssysslor, utomhusaktiviteter, musik, spel, prata om gamla minnen och gora utflykter.
Dessa bidrog till att personer med demenssjukdom distraherade sig fran sjukdomen och
fordrev tiden p& ett meningsfullt sitt. Aven tidigare forskning visar att virdpersonal
identifierar dessa vara omtyckta aktiviteter bland personer med demenssjukdom och att de
ar medvetna om betydelsen av dessa. Vardpersonalen forsoker dock bredda sitt perspektiv
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for att hitta fler betydelsefulla saker genom ett kreativt forhallningssitt gentemot personerna
med demenssjukdom (Lillekroken m.fl., 2015).

Eriksson (1991) talar om att manniskan ar nadgon med begar och behov. Hon menar att
grundbegaret hos ménniskan ar att fa vara sig sjilv. Resultatet visade att personer med
demenssjukdom ofta gestaltade sig med det de gjorde. Att fa engagera sig i det de tycker om
att halla pa med ledde till att de upprattholl sin identitet, det vill saga att de fortsatte vara den
person de alltid varit, vilket styrks av Erikssons teori. Resultatet visade att personer med
demenssjukdom behovde aktivera sig for att uppleva hélsa. Hilsa, som hanger ihop med
begreppet vilbefinnande, ar enligt Eriksson nar manniskan kianner sig hel. I resultatet
framkom att det skapade ett vilbefinnande hos personer med demenssjukdom att fa
sysselsitta sig med det de tyckte om att gora. Eriksson (2014) beskriver att hilsa ar olika for
alla minniskor och att vi inte kan ge hilsa till nigon annan men vi kan st6tta manniskan att
uppleva hilsa. Darfor bor vardpersonal ha i dtanke att stodja personer med demenssjukdom i
att fortsatta att vara aktiva da det framkom i resultatet vara en viktig del i vardagen och for
att uppleva halsa.

Enligt Eriksson (1991), ICN:s etiska kod (2014) och Lillekroken m.fl. (2015) ar det
vardpersonalens uppgift att stotta personen till att uppleva hilsa utan att ta Gver eller gora
val at denne. Malet ar istéllet att stodja personen till att leva det liv den sjalv vill. Eriksson
(1991) beskriver det genom att vara vagvisare. Det kan kopplas till att vara lyhord for andras
behov och begér i form av aktiviteter samt att vardpersonal forsoker mota dessa och anvanda
de som verktyg i virden. Eriksson (1991) beskriver att en god vardare moter manniskan dar
hon befinner sig och stottar denne att né sina egna mal. I resultatet framkom vad som
upplevdes vara meningsfulla aktiviteter hos personer med demenssjukdom. Da de ibland
behovde vigledning for att utfora dessa aktiviteter kunde vardpersonalen agera vagvisare,
som tidigare nimnts av Eriksson. Vardpersonal bor stilla sig fragorna vem personen bakom
demenssjukdomen ar och vad denne tycker om att gora ar viktigt. Tycker personen om att
hjalpa till i koket ar det enkelt att involvera denne i hushallssysslorna. Foredras hellre att lasa
bocker kan vardpersonal se till att litteratur som intresserar personen finns till hands. Det
kanske inte alltid 4r mdgjligt att tillgodose allt alla 6nskar sig pa grund av begransningar av
resurser, men att prioritera det viktigaste och i storsta man arbeta for att personer med
demenssjukdom ska ha ett liv dar de bade kan vara aktiva och vara sig sjdlva bor efterstravas.

7.2.3 Frihet och autonomi

Resultatet i detta arbete visade att det fanns en vilja bland personer med demenssjukdom att
styra over sina liv och kunna gora sa mycket som mojligt sjalvstandigt utifran deras

enskilda forutsattningar. Det var dven viktigt for ménga att de blev sedda som kapabla
manniskor, trots att de har en demenssjukdom, sa att mojligheten fanns att gora det de ville
och trodde sig kunna gora.

I ICN:s etiska kod (2014) stér att sjukskoterskan ska ha respekt for de manskliga
rattigheterna. En av dessa ar att varje enskild person har ratt till viardighet och ett respektfullt
bemotande. All vard och omsorg ska dessutom ges pa ett icke diskriminerande sitt,
oberoende av bland annat alder, funktionsnedsattning eller sjukdom (ICN:s etiska kod,
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2014). Trots hog dlder och funktionsnedsattning ar personer med demenssjukdom darfor
berattigad samma vard och omsorg som andra. Nagot aterkommande i resultatet var att
personer med demenssjukdom upplevde att deras mgjligheter till sjalvbestimmande och ratt
till att gora egna val som rorde deras vardag var begransad. For att uppleva en meningsfull
vardag visade resultatet dven att det var viktigt att fa vara delaktig i fragor rorande dem
sjdlva, samt att de var fria att gora det de 6nskade och upplevde mojligt att gora. I Hilso- och
sjukvardslagen (HSL 1982:763) stadgas det i § 2 att sjukskoterskans vardande ska bygga pa
respekt for patientens sjalvbestimmande och integritet. Det star i Patientlagen (SFS,
2014:821) kapitel 4, 2 § att all vard ar frivillig sdvida inte annat foljer av denna eller annan
lag. Inledningsvis i samma lag stadgas det dessutom att patientens integritet,
sjalvbestammande och delaktighet ska fraimjas. Sjalva syftet med lagen ar att starka och
tydliggora patientens stillning i de olika vardformerna, nagot som aven galler patienter med
demenssjukdom.

Tidigare forskning visar att vard av personer med demenssjukdom inte alltid bygger pa
dennes sjalvbestimmande, att olika grad av tving forekommer i syfte att fd dem att gora det
vardpersonalen vill. Det innebar krankningar av den enskilda individens autonomi, integritet
och sjalvbestimmande (Gjerberg m.fl., 2013) och ar enligt Patientlagen (SFS, 2014:821) inte
tillatet. Att de kan g ut sjalvstandigt och bestimma over sin vardag var négot resultatet
visade vara viktigt for upplevelsen av en meningsfull vardag hos personer med
demenssjukdom. Att inte kdnna sig sjdlva som fangar var dven nagot som aterfanns i
resultatet vara bidragande till viilbefinnande. Aterkommande i resultatet var att personer
med demenssjukdom ville uppleva att de klarade av att utfora diverse aktiviteter och sysslor
sjalvstandigt, for att uppleva sig sjidlva vara kapabla. Att tillata personer med demenssjukdom
att ga ut sjilva ar dock inte alltid mojligt d& de inte klarar sig sjdlva méanga fall.
Minnessvikten gor att de riskerar att ga vilse, skada sig eller hamna i knipa (De Witt m.fl.,
2010: Edberg, 2009;).

Eriksson (2014) skriver om begreppet hilsohinder, det vill siga nagot ett hinder ménniskan
har frén att uppleva halsa. Utifran resultatet var troligtvis den begransade friheten personer
med demenssjukdom upplevde ett betydande hilsohinder och var av vikt for vardpersonal att
identifiera och forsoka minska, i syfte att mgjliggora upplevelsen av en meningsfull vardag
hos dem. Eriksson (1994) menar att lidandet inte behover bero pa sjukdomen i sig, utan kan
bero pé bristfallig vard, ndgot som kallas vardlidande. Att kranka personens vardighet samt
maktutovning kan vara exempel pa detta. I resultatet beskrev personer med demenssjukdom
vikten av att de sjélva fick uppleva sig sjalvstandiga och beslutstagande. Genom att
vardpersonal forsoker stirka denna upplevelse kan det bidra till att personer med
demenssjukdom upplever en meningsfull vardag.

7.3 Etikdiskussion

Det anvianda datamaterialet i resultatet var ursprungligen skrivet pa engelska. Da
nyckelfynden identifierades och skrevs ner oversattes de samtidigt till svenska. I vissa fall
skapade Oversattningen svarigheter da forfattarna var osdkra pa inneborden av texten eller
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enstaka ords betydelse. Vid sddana fall anvindes Gversattningsinstrument som Google
Translate, nigot dven Ostlundh (2013) rekommenderar. Dessutom fordes en diskussion
forfattarna emellan for att bekrafta att inneborden forstods likadant om osakerhet uppstod.
Samtliga artiklar lastes igenom under datainsamlingen samt under skrivandet av resultatet
ett flertal ganger for att minska risken att missa viktiga fynd. Forfattarna gjorde dessutom
detta for att minimera sannolikheten att feltolkningar av textens innebord. Anvianda citat
angavs korrekt enligt APA-manualen genom att de ej forvrangdes samt att sidhdnvisning
redovisades. Forfattarna lade i sa stor omfattning som mojligt egna asikter och forkunskaper
at sidan under skrivandet av arbetet i syfte att inte forvranga resultatet. Det bedomdes inte
ha uppkommit négra etiska problem under arbetets ging. Codex (2015) etiska riktlinjer
foljdes i sin helhet. Vid referering foljdes APA-manualens anvisningar for att mojliggora
lasaren att ga tillbaka till ursprungskallan ifall sidant onskas goras.

8 SLUTSATSER

Syftet med examensarbetet var att beskriva upplevelsen av en meningsfull vardag hos
personer med mild till mattlig demenssjukdom. I resultatet framkom att relationer till
narstaende samt gemenskap med andra personer var viktigt. Det framkom aven att
aktiviteter hade en stor betydelse for att skapa identitet och valbefinnande hos personer med
demenssjukdom. Slutligen identifierades vikten av autonomi i form av viljan att uppleva
sjalvbestaimmande och sjilvstandighet. Dessa upplevelser hade betydelse for méanniskan att
uppleva hilsa, vilbefinnande och meningsfullhet i vardagen. Det gar inte att ge hilsa till en
person, endast stodja denne till att sjdlv vara hilsa, som Eriksson (1991) uttrycker det.
Hailsan ar individuell och varje manniska ar unik. Som vardare av personer med
demenssjukdom giller det att stodja individen till att sjalv hitta satt att hantera sjukdomen
som en del av sitt liv. P4 sa vis kan méanniskan finna mening trots sjukdom.

9 FORSLAG TILL VIDARE FORSKNING

D& demenssjukdom forekommer inom méanga vardformer samt ar en sjukdom vars prevalens
berdknas 6ka behovs rikligt med forskning. Som forslag till vidare forskning foreslar
forfattarna att mer forskning fokuserar pa upplevelser hos personer med demenssjukdom,
for att mojliggora evident vard. Resultatet i detta arbete visar att personer med
demenssjukdom virderar relationer, aktiviteter och autonomi f6r upplevelsen av en
meningsfull vardag. Ytterligare faktorer for att uppleva det kan finnas da alla personer ar
unika och varderar olika saker, darfor behovs mer forskning for att beskriva dessa. Ett storre
fokus skulle dessutom kunna vara pa hur personer med demenssjukdom vill bli vardade
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inom olika sorters virdavdelningar, som sjukhus. Det ar nagot forfattarna tror sjukskoterskor
och annan vardpersonal har god nytta av. Ytterligare forskning kan pa ett djupare plan
undersoka de olika framtagna huvud- och subtemana detta arbete funnit, for en 6kad
forstaelse kring dessa. Specifika aktiviteter som musik kan dessutom vara intressant att
studera pé ett djupare plan da det dr nagot som tycks vara viktigt manga personer med
demenssjukdom.
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BILAGA C KVALITETSGRANSKNING

En granskning av samtliga artiklar som anvindes i resultatet har gjorts utifrén Friberg
(2012). Dessa fragor finns presenterade nedan.

1. Finns det ett tydligt problem?

2. Finns teoretiska utgdngspunkter?

3. Finns omvardnadsvetenskaplig teoribildning i beskrivningen?
4. Ar syftet klart formulerat?

5. Armetoden beskriven?

6. Ar undersokningspersonerna beskrivna?

7. Har data analyserats?

8. Hainger metod och teoretiska utgdngspunkter ihop?

9. Finns ett resultat?

10. Finns det framtagna argument?

11. For det nagra etiska resonemang?

12. Finns det en metoddiskussion?

13. Sker en dterkoppling i teoretiska antagande, t.ex. vardvetenskapliga antaganden?



