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Sammanfattning

Bakgrund: Ungefir 60-70% av personer med demenssjukdom har diagnosen
Alzheimers sjukdom. Antalet drabbade forvantas oka narmaste aren. Alzheimers
sjukdom ar en sjukdom som inte enbart paverkar livet for den som ar drabbad utan
ocksa for personens anhoriga. For att sjukskoterskan skall kunna stodja de anhoriga
pa ett sd bra sidtt som mojligt kravs en forstdelse for hur de anhoriga upplever
situationen.

Syfte: Att beskriva upplevelsen av att vara anhorig till en person med Alzheimers
sjukdom.

Metod: En litteraturoversikt med kvalitativ design och induktiv ansats genomfordes
med 11 artiklar granskade genom Polit och Becks niostegsmodell.

Resultat: I resultatet framkom bade negativa och positiva kianslor kring att vara
anhorig till en person med Alzheimers sjukdom. De tva kategorierna En kanslofylld
livssituation och En svar omstallning framkom med tillh6rande underkategorier.
Slutsats: For en anhorig till en person med Alzheimers sjukdom blir
livsforandringarna stora. For att halso- och sjukvarden ska inkludera anhoriga och
kunna ge ett bra stod kravs mer forskning inom omradet.

Nyckelord: Alzheimers sjukdom, anhorig, kvalitativ, Travelbees omvardnadsteori



Summary

”A changing life companion — a literature review about the experience of being a
relative to a person with Alzheimer’s disease”

Background: About 60-70% of people with dementia are diagnosed with Alzheimer’s
disease. The number of affected will increase in the next few years. Alzheimer’s disease
is a disorder that not only impact the life of the affected person but also the relatives.
In order for the nurse to be as supportive as possible towards the relatives, an
understanding of how the relatives experience the situation is required.

Aim: To describe the experience of being a relative to a person with Alzheimer’s
disease.

Method: A literature overview of qualitative design and inductive approach based on
11 articles reviewed by Polit and Beck’s nine-step model.

Findings: Both negative and positive feelings about being a relative to a person with
Alzheimer’s disease where discovered in the result. The two categories An emotional
life situation and A difficult adaptation where found with the associated subcategories.
Conclusion: Being a relative to a person with Alzheimer’s disease causes big changes
in life. In order for health care to include relatives and to provide good support, more
research in the area is required.

Key words: Alzheimer’s disease, relative, qualitative, Travelbee’s Human to Human
Relationship Model
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Inledning

Uppemot 150 000 personer i Sverige har nigon typ av demenssjukdom.
Uppskattningsvis insjuknar omkring 20 000-25 000 personer per ar i nagon typ av
demenssjukdom (Socialstyrelsen, 2017). Idag har totalt 50 miljoner personer i varlden
en demenssjukdom och siffran foérvantas stiga till 82 miljoner &r 2030 och 152 miljoner
ar 2050 (WHO, 2017). Omkring 60-70 procent av de som lider av nidgon form av
demenssjukdom har Alzheimers sjukdom (WHO, 2017).

Erfarenhet av arbete inom demensvarden har vickt fragor angdende anhorigas
situation och deras upplevelser. Alzheimers sjukdom brukar ofta bendmnas som “de
anhorigas sjukdom” (Marcusson, Blennow, Skoog & Wallin, 2011). Nar en person som
star en nara drabbas av Alzheimers sjukdom forandras livet och blir ofta tids-och
energikravande for den anhorige (Ekman, Jonhagen, Fratiglioni, Graff, Jansson &
Kivipelto, 2011). Vid vard- och omsorgsarbetet har anhoriga en viktig roll och férvantas
ofta finnas som ett komplement till den professionella varden (Svensk
sjukskoterskeforening, 2015).

En dotter beskriver sina kinslor kring att se sin mamma insjukna i Alzheimers
sjukdom:

Dar sitter hon utmdrglad for att Alzheimer har tagit allt fran henne. Hon kan i
princip inte gora ndgot sjdalv ldngre. Hon kan inte prata, kan inte ga, sta, kan
inte dta sjdalv, ja ingenting kdnns det som. Men trots detta lever hon, och hennes
lilla hjarta tickar pa. Tick, tack, tick, tack...(Vesna, 2014-02-16).

Det finns studier som beskriver hur anhoriga upplever sin situation, men for att ge ett
stod som anhoriga efterfragar bor sjukskoterskan ha mer kunskap om anhorigas
situation for att fa varden anpassad efter anhorigas behov (Gamble & Dening, 2017).

Bakgrund

Demens ar ett samlingsnamn for sjukdomar och tillstaind som kiannetecknas av nedsatt
minne och nedsattningar i andra kognitiva fardigheter som péaverkar det vardagliga
livet (Alzheimer’s association report, 2014). Vid frontallobsdemens ar ett utatagerande
beteende mer frekvent. Vid vaskuldr demens och Lewy body demens ar det vanligt
forekommande med kroppsliga symtom (Marcusson, Blennow, Skoog & Wallin, 2011).

Alzheimers sjukdom

Enligt den diagnostiska och statistiska handboken for psykiska storningar (DSM5)
definieras Alzheimers sjukdom med foljande kriterier: belagg fran familjeanamnes
eller genetisk analys for forekomst av genmutation som orsakar Alzheimers sjukdom,
klara belagg for forsamring av inlarning och minne och forsamring inom minst en
annan kognitiv doman, stadigt progredierande, gradvis forsamring av kognitiva
funktioner utan utdragna platéer i processen samt inga beldagg for blandad etiologi. Vid
avsaknad av det forsta kriteriet satts diagnosen mojlig demens av Alzheimertyp
(American Psychiatric Association, 2014).



Alzheimers sjukdom beskrevs forsta gdngen for mer dn hundra ar sedan men forskning
kring sjukdomens symtom, orsaker, riskfaktorer och behandlingar har bara pagatt
under de senaste 30 aren. Alzheimers sjukdom ar en typ av neurokognitiv sjukdom
(American Psychiatric Association, 2013). De patologiska forandringarna som sker i
hjarnans nervceller vid Alzheimers sjukdom orsakas av felaktigt nedbrutna beta-
amyloida peptider som bildar en typ av plack (Karran, Mercken & De Strooper, 2011).
Placket ger i sin tur skador pa nervcellerna i hjarnan. Senare i sjukdomsfoérloppet ar
nervcellerna sa skadade att det leder till celldod (American Psychiatric Association,
2013).

Symtombilden for Alzheimers sjukdom ar individuell och beroende av hur langt
sjukdomen utvecklats, men kinnetecknas huvudsakligen av minnesforlust som forsta
symtom (Reitz, Brayne & Mayeux, 2011). Andra symtom som vanligtvis upptacks tidigt
ar svarigheter att fa fram ord, forsimrad orienteringsformaga och nedsatt prestanda
att fora samtal (National Institute on Aging, 2016). Ytterligare symtom som
tillkommer senare i sjukdomsforloppet ar nedsatt formaga att utfora aktiviteter i det
dagliga livet (ADL) och minskad funktionsforméga, som bada leder till 6kat beroende
av andras hjalp och behov av vard (Marcusson, Blennow, Skoog & Wallin, 2011).

Alzheimers sjukdom brukar delas in i mild, méattlig och sviar Alzheimers. Till mild
Alzheimers sjukdom tillhor nedsatt minne och eventuellt brist pd andra kognitiva
fardigheter. I detta skede sker vanligtvis diagnostiseringen av Alzheimers sjukdom. Det
ar inte helt ovanligt att personen med Alzheimers sjukdom gar vilse vid promenad, far
svarigheter med hantering av ekonomi och andra vardagliga aktiviteter vid mild
Alzheimers sjukdom. Nair det overgar till mattlig Alzheimers sjukdom fortsatter
minnesforlusten och personen med Alzheimers borjar fa problem med att kdnna igen
anhoriga och bekanta. Den Alzheimersjuka far svarigheter med att utféra moment som
pakladnad och att lara sig nya saker. Det sker skador pd hjarnans delar som har
kontroll 6ver bland annat sprak och medvetenhet. Det forekommer ocksa att personen
med Alzheimers far vanforestidllningar och hallucinationer i det mattliga stadiet av
Alzheimers sjukdom. I det sista stadiet, svar Alzheimers sjukdom, har det bildats sa
mycket plack i hjarnan att hjarnvivnaden minskar. I det stadiet kraver den drabbade
full omvardnad. Formégan att fora ett samtal saknas ofta (National Institute on Aging,
2016).

Riskfaktorer for att insjukna i Alzheimers sjukdom ar bland annat diabetes, hypertoni,
rokning, fetma, hjirtinfarkt, stroke och alder (Reitz, Brayne & Mayeux, 2011). Aldern
ar en stark riskfaktor men att drabbas av Alzheimers sjukdom ar inte en del av det
normala aldrandet (WHO, 2017). Symtomen och konsekvenserna som sjukdomen
orsakar gor att inte bara personen med Alzheimers sjukdom paverkas, utan dven
omgivningen och framforallt anhoriga eftersom att personen blir beroende av hjilp och
stod fran personer i omgivningen (Persson & Zingmark, 2006).

Omvardnad vid Alzheimers sjukdom

Sjukdomen gor att personen med Alzheimers inte kan klara sig pa egen hand utan blir
beroende av andra och av vard- och omsorgen (Skog & Grafstrom, 2011). Samtidigt
som den Alzheimersjuka personens forméaga att utfora individuella aktiviteter minskar,
okar den anhorigas inflytande niar det kommer till planering, stod och omvardnad for
personen med Alzheimers sjukdom (Persson & Zingmark 2006).
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Travelbee definierar omvardnad som en mellanmansklig process eller en
interaktionsprocess, dar sjukskoterskan hjalper en individ, familj eller ett samhalle att
forhindra, forebygga eller hantera sjukdom och lidande. Men aven att hitta mening i
situationer kantade av sjukdom och lidande och darigenom utvecklas. Samtidigt
menade hon att alla manniskor upplever nagon typ av lidande under sitt liv och att
upplevelsen av detta ar subjektiv. Den mellanménskliga processen handlar ocksa om
hur patient och sjukskoterska forhaller sig till varandra som unika individer, vilket
tydliggors genom empati. I processen ingar fem faser: 1. Det inledande motet. 2.
Framvaxten av personliga identiteter. 3. Empati. 4. Sympati. 5. Etablera omsesidig
forstaelse och kontakt. Genom dessa fem steg viaxer omvardnad fram enligt Travelbee’s
omvardnadsteori (Travelbee, 1971).

Sjukskoterskans omvardnadsarbete skall utforas utifran de sex karnkompetenserna:
teamsamverkan, evidensbaserad vard, kvalitetsforbattring, saker vard, informatik och
personcentrerad vard (Cronenwett, Sheerwood, Barnsteiner, Disch, Johnson &
Mitchell,2007). Vid Alzheimers sjukdom podngteras vikten av personcentrerad
omvardnad (Ekman et. al, 2011; Socialstyrelsen, 2017). Trots att personen med
Alzheimers sjukdom har kognitivt nedsatta funktioner ar sjdlvbestimmande,
bekriftelse och relationer viktigt. For att forstd den Alzheimersjuke ar rutiner,
livsberattelser och livsmonster en fordel att ta del av. D4 personen med Alzheimers
sjukdom blir valdigt sarbar i samband med sitt insjuknande ldaggs stor vikt pa
relationen mellan vardare och patient, en god relation grundar sig i tillit, respekt och
att lyssna och uppmarksamma personen med Alzheimers sjukdoms behov samt att ta
tillvara pa resurser (Ekman et. al 2011).

Anhorig i varden
I denna studie anvands begreppet anhorig som en maka, make, partner eller ett barn

till personen med Alzheimers sjukdom. Enligt Svenska Akademiens ordlista (2015) ar
anhorig en nara slakting till ndgon.

Att vara anhorig till en person med Alzheimers sjukdom ar ofta forknippat med okade
fysiska och psykiska problem. Anhoriga reagerar individuellt beroende pa situationen
de befinner sig i och vilka personlighetsdrag som finns (Pinquart & Sérensen, 2007).
Kommunerna arbetar i samverkan med landstinget utifran ett anhorigperspektiv,
vilket innebar att viktiga personer for patienten synliggors och i den man det gar
involveras i vard- och omsorgen. Att arbeta utifrdn ett anhorigperspektiv visar pa
respekt och samarbete gentemot patienten och dennes behov och oOnskemal.
Individens behov i centrum, IBIC, anviands for att systematiskt beskriva individens
behov, mal och resultat. IBIC-modellen betonar anhorigas del i virdandet, nar det
giller bade indirekt och direkt vard. I modellen finns ocksa stod for anhoriga for att
identifiera anhorigas upplevelser och valmaende (Socialstyrelsen, 2016).

Travelbee (1971) papekar vikten av att synliggora det méanskliga i bade patienten och
den anhoriga, men ocksa i sjukskoterskan. Patientens anhoriga kan vara en stor och
viktig del av omvardnaden och kan hjalpa till att forma en god vard och omsorg. Det ar
darfor viktigt att sjukskoterskan ar 6ppen for diskussion med alla berorda parter. Den
anhoriga likt patienten kan till exempel sta infor existentiella frdgor som ror patientens
sjukdom. Om den anhoriga kan fa hjalp och stod i situationen leder det till att bade
patienten och den anhoriga kanner sig tryggare (Travelbee, 1971).



Att vara anhorig till en person med Alzheimers sjukdom ar pafrestande, bade mentalt
och fysiskt. Manga anhoriga har svart att slippa taget om personen och gar in i rollen
som vardare. Den anhorige kdnner sjalvrespekt och vardighet gentemot personen med
Alzheimers sjukdom och vill att denne ska fa behalla kinslan av meningsfullhet. Darfor
tar den anhoriga ofta pa sig rollen som vardare for att 6ka personen med Alzheimers
upplevelse av vialmaende och for att den anhoriga kdnner personen bast gillande
rutiner, behov och resurser. Det ar inte helt ovanligt att den vardande rollen ger
konsekvenser som att de anhoriga far nedsatt hailsotillstind och blir utmattade,
deprimerade, stressade och far somnsvarigheter (Jansson & Grafstrom, 2011).
Forskning visar att sjukskoterskor upplever att de behover mer kunskap om
Alzheimers sjukdom i sig men ocksd om hur de ska bemdta anhoriga till de
Alzheimersjuka (Yektatalab, Sharif, Hossein Kaveh, Fallahi Khoshknab & Petramfar,
2013).

Utifran ICN:s etiska kod finns det fyra fundamentala omraden som sjukskoterskan
ansvarar for: att frimja halsa, forebygga sjukdom, aterstilla hédlsa samt lindra lidande
(Svensk sjukskoterskeforening, 2014). Hailso- och sjukvardslagen, 2c § (SFS
2018:1727) sager att “Hdlso- och sjukvdrden skall arbeta for att forebygga ohdlsa.
Den som vdnder sig till hdlso- och sjukvarden skall ndar det dar lampligt ges
upplysningar om metoder for att forebygga sjukdom eller skada” (SFS 2018:1727).
Arbetet innebar for sjukskoterskan att ha kunskap om och observera anhorigas
vialmaende for att i tid kunna forebygga olika halsotillstand som kan leda till sjukdom
eller skada (Svensk sjukskoterskeforening, 2014).

Kompetensbeskrivningen for en legitimerad sjukskoterska beskriver —att
sjukskoterskan tillsammans med patienter och anhoriga ska kunna kommunicera pa
ett empatiskt, respektfullt och lyhort satt. Sjukskoterskan ska ocksa i partnerskap med
patient och ndrstdende ge forutsdttningar  for  patienten  (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017, s.7; Ekman et. al, 2011). For sjukskoterskan innebar det
att inkludera anhoriga for att uppmiarksamma deras upplevelser och ge anhoriga
mojlighet att beratta om sin situation och det vardagliga livet. I samband med
kommunikation med anhoriga ska anhorigstod erbjudas. Att inkludera och intressera
sig for den anhoriges situation inger trygghet och kan o6ka den anhoriges tillit
till sjukskoterskan. Hilso- och sjukvardens arbete ska vara genomsyrat av ett
anhorigperspektiv.  for att forebygga stress och sjukdomar (Svensk
sjukskoterskeforening, 2017).

Syfte

Syftet med studien var att beskriva upplevelsen av att vara anhorig till en person med
Alzheimers sjukdom.

Material och metod

Design

Studien ar en litteraturoversikt. I en litteraturoversikt samlas forskningsresultat in
metodiskt inom ett specifikt forskningsomrade for att fa en oOversikt av tillganglig
forskning (Polit & Beck, 2017). Kunskap samlades in objektivt i form av artiklar med
kvalitativ ansats. Den kvalitativa designen ar holistisk och ofta berattande och
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subjektiv. I en kvalitativ design samlas data in fran tidigare forskning genom analys for
att sedan sammanstéllas (Friberg 2012). Kvalitativ design fokuserar pa att finga
manniskors upplevelser och erfarenheter (Polit & Beck, 2017). Studien har en induktiv
ansats, vilket betyder att ett fenomen studeras och observeras forutsattningslost
(Henricson & Billhult, 2017). Vid genomforandet av datainsamling och analysen i
litteraturstudien anvandes Polit & Becks (2017) niostegsmodell som utgangspunkt.

Urval och datainsamling

Enligt forsta steget i niostegsmodellen (Polit & Beck, 2017) formulerades ett syfte. En
sokstrategi med val av sokord och databaser gjordes i steg tva i modellen (Polit & Beck,
2017). Sedan genomfordes en provsokning. Detta som enligt Friberg (2012) kallas
helikoptersokning gors for att fa en 6verblick 6ver om det fanns forskning inom dmnet
(Friberg, 2012). Darefter bestimdes inklusions- och exklusionskriterier for artiklarna
som skulle inkluderas i arbetet. Artiklarna skulle endast innehélla studier om anhoriga
till personer med Alzheimers sjukdom. Den Alzheimersjuka kunde bo bade hemma och
pa sarskilt boende for att inte utesluta nagon utan fa helhetsbilden. Artiklar som
inneholl andra demenssjukdomar dn Alzheimers sjukdom, reviewartiklar samt artiklar
med kvantitativ ansats exkluderades. Aven artiklar skrivna innan 2008 exkluderades
eftersom syftet var att forskningsoversikten skulle innehalla aktuell forskning.
Forskningsresultaten som samlades in kom fran intervjuer och berittelser fran
dagbocker.

Enligt steg tre i niostegs-modellen ska vetenskapliga artiklar inhdmtas genom
databassokning (Polit & Beck, 2017). Databaserna CINAHL och PsycINFO anviandes
vid sokning av artiklar. CINAHL ar en databas inom omvardnadsforskning och
PsycINFO éar en bred databas for forskning inom psykologi (Forsberg & Wengstrom,
2017). Sokorden valdes utifran att de skulle besvara syftet “Anhorigas upplevelser av
Alzheimers sjukdom” och de sokord som anviandes var Alzheimer’s Disease, relativ¥,
family, experience och perception. For att begriansa och kombinera sokningen av
artiklar anviandes de booleska termerna AND och OR. Anledningen till att bada
anvandes var for att begransa sokningen genom AND och for att ge en mer specifik
sokning genom OR. Trunkering anviandes ocksa. Detta anviands for att vidga sokorden
och diarmed fa en bredare sokning (Forsberg & Wengstrom, 2017). Sokningen
avgransades till vetenskapliga artiklar skrivna mellan 2008-2018, peer-reviewed
artiklar samt artiklar skrivna pa engelska. I CINAHL gav sokningen 234 artiklar och
PsycINFO gav 572 soktraffar (bilaga 1). Fjarde steget i niostegsmodellen innebar att
titlarna som tagits fram i artikelsokningen ska lasas igenom (Polit & Beck, 2017).
Samtliga titlar lastes och darefter kvarstod 14 artiklar fran CINAHL och 49 artiklar fran
PsycINFO. Darefter startade urvalsprocessen (steg 5) for att fa fram de mest relevanta
artiklarna med association till syftet (Polit & Beck, 2017). Abstrakten lastes igenom pa
artiklarna som kvarstod efter steg fyra, kravet var att artiklarna skulle svara mot syftet
och vara anpassade efter inklusions- och exklusionskriterierna. Efter att abstrakten
lasts med utgadngspunkten att de skulle 6verensstimma med litteraturéversiktens syfte
kvarstod 6 artiklar fran CINAHL och 9 artiklar fran PsycINFO. I de artiklar som blev
kvar lastes resultaten igenom enligt steg sex. I steg sex ska materialet noggrant
studeras och granskas gentemot syftet (Polit & Beck, 2017).

I steg sju ska artiklarna kvalitetsgranskas (Polit & Beck, 2017). Kvalitetsgranskningen
genomfordes utifran protokoll for basala kvalitetskriterier for studier med kvalitativ
metod framtaget av avdelningen for omvardnad, Halsohogskolan i Jonkoping (bilaga
2). Dar granskades artiklarna utifran problembeskrivning, aktuellt kunskapslage,
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syftets relevans och urvalsbeskrivning. Vidare granskades kvalitén pa artiklarna
utifrdn metod, etiskt stillningstagande samt diskussion. Efter kvalitetsgranskningen
kvarstod 4 artiklar fran CINAHL och 7 artiklar fran PsycINFO. De artiklar som f6ll bort
under granskningen var ej etiskt granskade.

Resultatet bygger pa 11 artiklar fran databaserna CINAHL och Psycinfo (bilaga 3).
Studierna i artiklarna ar genomforda i olika lander som USA (n=3), Finland (n=1)
Spanien (n=1), Iran (n=2), Kina (n=1), Brasilien(n=1), Israel (n=1) och Norge (n=1).

Dataanalys

I steg atta (Polit & Beck,2017) genomfordes analys av materialet. Artiklarnas
resultatdel lastes igenom upprepade ganger, detta for att inte vasentlig text skulle
missas och for att uppmirksamma det som svarade mot litteraturoversiktens syfte.
Sammanfattningar av samtliga artiklar utfordes efter att ha last artiklarna flertalet
ganger, for att fd en helhetsbild av artiklarnas innehdll och for att hitta
sammankopplingar, likheter och skillnader i materialet. Nyckelfynden i materialet sa
kallade meningsbarande enheter (Danielson, 2017) som svarade pa studiens syfte
identifierades och markerades med fargpennor. Déarefter kondenserades dessa
meningsbarande enheter for att f& materialet mer overskadligt. Darefter grupperades
textmaterial som handlade om samma sak och dessa grupper gavs benidmningar
underkategorier. Dess underkategorier granskades sedan for att identifiera om det
fanns de som kunde anses hora ihop pa nagot sitt. De som tolkades ha nagot samband
med varandra fick sedan en bendmning den si kallade kategoribendmningen.
Genomgaende i analysen var grunden att materialet holl sig i fokus till syftet. I steg nio
sammanstilldes resultaten och presenterades i resultatdelen av litteraturstudien (Polit
& Beck, 2017).

Etiska overviganden

I studier med manniskor ar det viktigt att vara forsiktig och ta hansyn till personernas
rattigheter. Forskare som studerar manniskor och djur behéver ménga ganger hantera
etiska problem (Polit & Beck, 2017). For att oka litteraturoversiktens varde anvandes
endast de artiklar som var granskade av en etisk kommitté, vilket visade att forfattarna
till artiklarna gjort noggranna, etiska overviganden (Wallengren & Henricson, 2017).
Egen forforstaelse genom en klinisk arbetslivserfarenhet inom omréadet skulle kunnat
paverka resultatet i litteraturoversikten. Det finns en risk pa grund av férestillning om
hur resultatet borde bli att endast vilja artiklar som stimmer Gverens med dessa
forestallningar. Den tidigare arbetslivserfarenheten har dock genom denna
medvetenhet om risken inte haft ndgot inflytande vid valet av artiklar, de artiklar som
betraktades relevanta och svarade pa syftet har valts ut. Om forskaren har en
medvetenhet om sin forforstaelse anses risken for paverkan pa resultatet minska
(Henricson, 2017). Begransningar och risk for feltolkningar i det engelska spraket har
tagits i beaktning under forskningsprocessen (Forsberg & Wengstrom, 2017).

Det finns fyra forskningsetiska krav som utvecklar forskningen och varnar om
samhallets manniskor. Det forsta kravet, informationskravet, innebar att forskaren
ska ge information om syftet med forskningen, om deltagarens uppgift samt att
meddela att det ar frivilligt deltagande som nar som helst kan avbrytas. Nasta krav ar
samtyckeskravet som syftar till att deltagaren har sjalvbestimmande over sin
medverkan i studien och forskaren ska ha inhdmtat ett samtycke fran deltagaren.



Konfidentialitetskravet bygger pa att uppgifter om deltagarna i studien ska tas om
hand pa ett sdkert sitt. Det innefattar ocksa att i samrad med deltagaren informera om
tystnadsplikt. Nyttjandekravet ar det fjarde och sista kravet och belyser vikten av att
endast anvinda materialet till forskningsandamal (Vetenskapsradet, 2017).

Resultat

Upplevelsen av att vara anhorig till en person med Alzheimers sjukdom kan beskrivas
med tvd kategorier. Den forsta kategorin adr En kdnslofylld livssituation med
underkategorierna Oro och rddsla, Skuld och skam samt Det finns det som dr positivt.
Den andra kategorin ar En svdr omstdllning med underkategorierna Fordndrat sdtt
att reagera och Sorg (tabell 1).

Tabell 1: Oversikt av kategorier och underkategorier

Kategori Underkategori
En kanslofylld livssituation - Oro och radsla

- Skuld och skam

- Det finns det som ar positivt
En svar omstillning - Forandrat sitt att reagera

- Sorg

En kinslofylld livssituation

Manga anhoriga beskrev olika kianslor 6ver situationen som de befann sig i. Kianslor
som ofta aterkom var oro och radsla over situationen och framtiden. Andra kénslor
som beskrevs i samband med omstallningen var skuld och skam. De upplevde ocksa en
del positiva tankar som tillfredsstallelse.

Oro och rddsla

Anhoriga upplevde att de paverkades emotionellt vid diagnostiseringen av Alzheimers
sjukdom. Till en borjan forekom radslor over att se symtomen ta fart och utvecklas.
Diagnostiseringen beskrevs av de anhoriga som en lang och frustrerande process
(Czekanski, 2017). Manga av dem som uppsokte professionell hjialp upplevde
svarigheter med att fa kontakt och svar pa sina fragor (Czekanski, 2017; Werner,
Goldstein & Buchbinder, 2010). De hade ocksa upplevelsen av att inte bli horda, vilket
ledde till oroskanslor (Czekanski 2017). Anhoriga upplevde samtidigt att de inte blev
tagna pa allvar och att sjukvardspersonalen inte sdg behoven (Werner, Goldstein &
Buchbinder, 2010). De beskrev ocksa en frustration over att beteenden och symtom
som personen uppvisat och som gjort att de sokt vard inte lett till en diagnos forran
langt senare. Besviren tolkades istillet bero pa horselnedsattning, depression eller
utmattning (Czekanski, 2017).

Rédsla beskrevs i form av att se personlighetsforandringar hos personen med
Alzheimers sjukdom (Navab, Negarandeh & Peyrovi, 2012; Werner, Goldstein &
Buchbinder, 2010) och hur framtiden skulle gestalta sig med hansyn till bada parter,
personen med Alzheimers och de anhoriga (Navab, Negarandeh & Peyrovi, 2012). Det
framkom ocksd en radsla for att som anhorig sjalv utveckla sjukdomen. Anhoriga
beskrev att tankarna over att sjalv fa diagnosen Alzheimers sjukdom ofta uppkom
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(Werner, Goldstein & Buchbinder, 2010; Navab, Negarandeh & Peyrovi, 2012). Barn
som vardade sin fordlder beskrev ovissheten kring att sjalv utveckla sjukdomen med
tanke pa att fordldern hade det, medan make/maka istiallet kinde radsla over
sjukdomen och dess forlopp efter att ha sett symtomen vid vardandet (Navab,
Negarandeh & Peyrovi, 2012).

Manga anhoriga kdnde kanslor av hopploshet, ensamhet och oro i samband med
diagnostiseringen av Alzheimers sjukdom (Laakkonen et. al, 2008). Oron uppkom vid
tankar om vad som skulle handa med den Alzheimersjuka personen om den anhoriga
till exempel skulle do eller sjalv bli sjuk (Laakkonen et. al, 2008; Navab, Negarandeh
& Peyrovi, 2012). Okunskap resulterade ocksa i oro pa grund av bristande information
kring sjukdomens forlopp och fortsatta uppfoljningar (Laakkonen et. al, 2008;
Czekanski 2017). Anhoriga beskrev hur de efter diagnostiseringen kande ett behov av
att alltid halla koll pa personen med Alzheimers sjukdom (Esandi, Nolan, Alfaro &
Canga-Armayor, 2017).

Skuld och skam

Anhoriga kdnde skuld nar de gjorde saker som inte inkluderade personen med
Alzheimers sjukdom. De upplevde sig vara sjilviska da de gjorde nagot som skulle
gynna deras behov av egentid (Czekanski, 2017). Skamkanslor relaterade till beteenden
som Alzheimers sjukdom kan orsaka beskrevs (Navab, Negarandeh & Peyrovi, 2013;
Werner, Goldstein & Buchbinder, 2010). Kinslor av skam uppkom vid
familjemiddagar och andra tillstillningar pa grund av den Alzheimerssjukes avvikande
beteende och onormala uppforande. Samtidigt upplevde de skam i form av férdomar.
De var ridda for blickar, prat bakom ryggen och vad andra skulle tycka. Speciellt fran
personer som tidigare kant personen med Alzheimers sjukdom och dirmed sidg
forandringarna som hade skett (Navab, Negarandeh & Peyrovi, 2013). Skam och skuld
uppstod ocksa hos den anhoriga da de sidg den Alzheimerssjuke personens nuvarande
beteenden och vardagliga rutiner och jamforde det med hur personen varit tidigare
(Werner, Goldstein & Buchbinder, 2010). Anhoriga upplevde kanslor av skuld relaterat
till funderingar kring vad som kunde gjorts annorlunda och om forloppet hade kunnat
andras om de hade agerat pa andra sitt (Navab, Negarandeh & Peyrovi, 2012).

Vid 6vergangen fran hemmet till sirskilt boende upplevde anhoriga kinslor av skuld
och frustration (Kelsey, Laditka & Laditka, 2010; Bursch & Butcher, 2012), de fragade
sig sjdlva om de verkligen hade gjort allt som gar att gora och om en flytt for personen
med Alzheimers sjukdom var ratt beslut. Vissa upplevde att det var en svar overgang
och en stor omstallning (Bursch & Butcher, 2012).

Det finns det som dr positivt

En del anhoriga beskrev positiva upplevelser av att vara anhorig till en person med
Alzheimers sjukdom. Kénslor som ansvar och kontroll upplevdes, men dven gladje nar
de hittade strukturer som fungerade. Anhoriga beskrev att hoppet var av betydande
roll f6r hur hanteringen av motgangar skedde. Nar hoppet holls uppe blev det lattare
att hitta alternativa losningar till problemet (Cheng, Mak, Lau, Ng & Lam, 2016). Vissa
upplevde att deras problemhantering dndrats och att de kinde sig sjilvsakra. De
beskrev att bemotandet av motgéngar och hinder blev lattare genom att aterskapa
minnen och tdnka positivt, trots svarigheterna att leva som anhorig relaterat till
symtombilden (Skaalvik, Norberg, Normann, Fjelltun & Asplund, 2016). Att forsta att
olika beteenden beror pa sjukdomen upplevdes underlitta de jobbiga stunderna. Nar



anhoriga sag att deras omsorg och vard fungerade forklarade de att det var vart all
energi och att kianslor av bekriftelse da uppstod (Cheng, Mak, Lau, Ng & Lam, 2016).

Ett flertal anhoriga kande stolthet gentemot sig sjalva. Vissa kiande en tillfredsstallande
kinsla i att de kunde gora nagot positivt for nagon annan och att de kunde gora en sa
stor skillnad i nagons liv. Vissa av de anhoriga upplevde sig sjilva som battre personer
an tidigare (Bursch & Butcher, 2012). I motet med andra méanniskor som delade
erfarenheter upptickte de anhoriga nya positiva kianslor kring sin livssituation (Ilha &
Backes, 2014).

Upplevelsen av att flytta personen med Alzheimers sjukdom till sarskilt boende gav i
efterhand kanslor av tacksamhet och acceptans hos anhoriga. Nar de sag att personen
med Alzheimers sjukdom fann sig i den nya miljon och blev vil omhandertagen kunde
de inte tinka sig ndgot annat beslut dn det som togs. Anhoriga beskrev att de efter
flytten visste att den Alzheimersjuke nu befann sig pa ett stille dar de kunde kanna
trygghet och vialméaende och fa hjalp med basala rutiner som mediciner och matintag.
Pa sa sdtt kunde anhoriga slappna av gillande det ansvaret som de tidigare haft
(Kelsey, Laditka & Laditka, 2010).

En svar omstéillning

Att fa diagnosen Alzheimers sjukdom ar en livsomstallning for sdvil den drabbade som
for anhoriga. Manga anhoriga upplevde att deras satt att reagera hade forandrats men
ocksa att sorg blev en stor del av deras nya livssituation.

Fordndrat sdtt att reagera

Manga anhoriga beskrev hur de sjalva hade forandrats efter att personen fatt
diagnosen Alzheimers sjukdom (Bursch & Butcher, 2012; Werner, Goldstein &
Buchbinder, 2010) De upplevde att de tappade bort sig sjalva och blev arga for att de
lat det hianda. Till exempel 6nskade manga att de skulle ha mer tdlamod och inte bli
arga pa personen med Alzheimers sjukdom for att hen glomt nagot eller gjorde nagot
som hen inte skulle. De kopplade dven talamodet till ilska, ibland blev de arga och
tappade tdlamodet for att personen med Alzheimers sjukdom inte lyssnade och ibland
tappade de tdlamodet for att de blev arga pa sig sjdlva (Bursch & Butcher, 2012). Vissa
anhoriga upplevde dock att tdlamodet 6kade med tiden i samband med att forstaelsen
for och kunskapen om hur de skulle bemota personen med Alzheimers sjukdom
forbattrades. De beskrev att de fatt storre tdlamod nu jamfort med hur tdlamodet var
innan personen med Alzheimers sjukdom insjuknade (Cheng, Mak, Lau, Ng & Lam,
2016).

Irritation uppstod manga ganger nar anhoriga behovde forklara sjalvklara saker for
personen med Alzheimers sjukdom (Navab, Negarandeh & Peyrovi, 2012). Anhoriga
kande att de behovde finnas dar hela tiden for personen med Alzheimers sjukdom. De
menade att de egentligen inte borde bli arga pa att den funktionella férmagan var
nedsatt och att den Alzheimerssjuke inte betedde sig som tidigare (Werner, Goldstein
& Buchbinder, 2010). Stress beskrevs ocksa av anhoriga. De var stressade over att
personen med Alzheimers sjukdom skulle forsamras och benamnde sjukdomen som
oforutsagbar (Navab, Negarandeh & Peyrovi, 2012).

Sorg
Manga anhoriga kinde sorg (Bursch & Butcher, 2012; Werner, Goldstein &
Buchbinder, 2010). De beskrev kanslan av att forlora en vanskap och en relation till
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personen med Alzheimers sjukdom. Egenskaper som personen en gang hade var
forsvunna och relationen skulle aldrig kunna bli som den en gang var. De anhoriga
beskrev daven en sorg over ensamheten och isoleringen som de upplevde (Bursch &
Butcher, 2012). De beskrev ocksad att forhallandet till personen med Alzheimers
sjukdom forandrades och att de i samband med det upplevde sorg over att forlora en
del av livet (Czekanski, 2017). Upplevelsen av att inte lingre bli igenkand resulterade i
starka kanslor av sorg (Werner, Goldstein & Buchbinder, 2010). Anhoriga redogjorde
aven for sorg i samband med insjuknandet. De beskrev kéanslor av sorg bade Gver
personen med Alzheimers sjukdom men ocksd over sig sjalva, att livet forandrades
aven for dem (Laakkonen et. al, 2008; Werner, Goldstein & Buchbinder, 2010).

Anhoriga beskrev stora kanslor av sorg gentemot personen med Alzheimers sjukdom
(Navab, Negarandeh & Peyrovi, 2012; Werner, Goldstein & Buchbinder, 2010). Sorg
over att se insjuknandet och sorg over att se forandringarna som skedde (Navab,
Negarandeh & Peyrovi, 2012). Sorgen berodde ménga ganger pa forlusten av
relationen som en gang funnits dar (Czekanski, 2017). Anhoriga beskrev dven en sorg
over att de fatt 1agga arbete och sociala kontakter at sidan for att varda personen med
Alzheimers sjukdom. Det fanns varken tid eller energi for att genomfora sociala
aktiviteter (Skaalvik, Norberg, Normann, Fjelltun & Asplund, 2016).

Diskussion

Metoddiskussion

Syftet med en kvalitativ studie ar att beskriva manniskors upplevelser och erfarenheter
(Polit & Beck, 2017). Denna studie belyser anhorigas upplevelser av Alzheimers
sjukdom, siledes var en kvalitativ metod lamplig for att besvara syftet. Val av induktiv
ansats ansags ocksa relevant for att gora tolkningar av upplevelser (Forsberg &
Wengstrom, 2017). En brist i metoden skulle kunna vara att “Qualitative” inte
anvandes i sokningen, det hade kunnat leda till farre relevanta sokningar eftersom
manga artiklar som inneholl kvantitativ ansats fick valjas bort.

For att oka mojligheterna att hitta lampliga artiklar utfordes artikelsokningen i tva
olika databaser. Databaserna ar breda och har fokus pa studiens inriktning. Att soka i
mer an en databas starker dven en litteraturoversikts trovardighet (Henricson, 2017).
Vid sokningen i databaserna CINAHL och PsycINFO uppkom manga sokresultat (234
pa CINAHL respektive 572 pa PsycINFO), men det visade sig att fa av artiklarna var
anvandbara till resultatet. Det blev problematiskt da det fran start av studien vid
provsokningen inte verkade vara svarigheter att hitta resultatartiklar. Senare under
arbetets gang nar granskningen av artiklarna gjordes fick majoriteten sallas bort da de
inte stamde overens med syftet. Vanligt forekommande orsaker till att artiklarna inte
var anvandbara var antingen att de handlade om andra demenssjukdomar an
Alzheimers sjukdom eller att de inkluderade andra deltagare an anhoriga, till exempel
vardpersonal eller psykologer, samt att studien inte var relevant till syftet.

Vid artikelsokningen och vid kvalitetsgranskningen av artiklarna delades databaserna
respektive artiklarna upp for att effektivisera processen. Efter det jamfordes resultaten
for att se att hitta overensstimmande och skiljaktiga tolkningar. Detta kan ha
resulterat i olika personliga tolkningar, men trovardigheten starks ocksa eftersom att
tvd personer har analyserat materialet i artiklarna. Henricson (2017) anser
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trovardigheten 6kar nar tva personer analyserar ett resultat. Att tillsammans samverka
och reflektera for att uppna konsensus (Henricson, 2017).

I slutet av artikelsokningen aterstod 11 artiklar, varav samtliga var kvalitativa. For att
hitta fler artiklar och ddrmed stirka studien skulle artikelsokningen kunna utékats och
kvantitativa artiklar skulle kunna adderats. Detta hade mojligtvis resulterat i ett
bredare perspektiv. Daremot var syftet att endast fokusera pa anhorigas upplevelser.
Kvalitativa studier belyser manniskors erfarenheter och upplevelser i olika situationer
(Henricson, 2017). Artiklarna var fran lander spridda 6ver alla varldsdelar forutom
Afrika, vilket kan ses som en styrka. Att inkludera studier fran olika lander i resultatet
ger mangfald och ett bredare perspektiv (Henricson, 2017). Landerna utgor olika typer
av kulturer och synen pa familj och Alzheimers sjukdom varierar. Overforbarhet
innebar resultatet anvandningsomrade i andra situationer eller miljoer (Wallengren &
Henricson, 2017). Resultatet visar att anhorigas upplevelser inte har ett samband
beroende pa kultur eller land, saledes kan resultatet tinkas vara overforbart.

Studien avspeglar anhorigas upplevelser av Alzheimers sjukdom och inte
demenssjukdomar generellt. Resultatet hade kunnat bli annorlunda om arbetet
fokuserat pa samtliga demenssjukdomar istillet. Valet av att endast lagga fokus pa
specifikt anhoriga till Alzheimers sjukdom gjordes dels for att det 4r den vanligaste
demenssjukdomen och dels for att ge en tydlig bild av att vara anhorig just till en
person med Alzheimers sjukdom. Ovriga demenssjukdomar kan ge vixlande symtom
i jamforelse med Alzheimers sjukdom (Marcusson, Blennow, Skoog & Wallin, 2011)
som kan paverka anhoriga pa andra sitt och det kan vara svart att skilja pa hur varje
specifik sjukdom paverkar anhoriga.

Den egna forforstaelsen i samband med kliniskt arbete kombinerat med studier ar
vanligt inom omvardnadsforskningen. Detta syftar till viarderingar och tidigare
erfarenheter under och utanfor studierna (Priebe & Landstrom, 2017). Trots att
studiekamrater och handledare vid grupphandledning har granskat resultatet gar det
inte att helt utesluta att forforstaelsen spelat in pa dataanalys och resultat (Henricson,
2017). I studien har forforstaelsen undvikits i storsta man och endast artiklar relevanta
till syftet valdes ut, vilket formodligen minskat paverkan pa resultatet (Henricson,
2017).

Samtliga artiklar som anvandes i resultatet var skrivna pa engelska. Att tolka och ldasa
ett annat sprdk dn modersmaélet skulle kunna leda till feltolkningar vid
oversiattningarna av artiklarna (Sandman & Kjellstrom, 2013). Viktiga begrepp och
meningar har dock oversatts med hjilp av lexikon samt diskuterats for att de centrala
delarna i litteraturstudien ska bli s& korrekta som mgjligt, for att undvika ett felaktigt
resultat.

Resultatdiskussion

Resultatet visar att anhoriga upplever manga olika typer av kianslor sdsom oro, radsla,
skuld och skam. Men ocksd positiva kanslor, till exempel forbattrad
problemlosningsformaga, kontroll och bekriftelse. Manga anhoriga upplever
dessutom sorg 6ver svara omstallningar i ssmband med den nya livssituationen. Syftet
kan anses vara besvarat eftersom olika upplevelser som anhoriga kanner over att vara
anhorig till en person med Alzheimers sjukdom framkommit i resultatet.

11



I litteraturstudiens resultat ar anhorigas sorg en central del. Framst sorgen Over att
forlora en relation men ocksa sorgen over att forlora en del av sitt egna liv. Liknande
resultat har ocksa framkommit i en tidigare studie gjord av Large och Slinger (2015)
dar de beskriver hur forluster och forandringar sker i samband med att sjukdomen
fortskrider. I ett tidigt stadie kan forlusten av att inte langre kunna utfora aktiviteter
tillsammans resultera i sorg. I ett senare stadie kan den Alzheimersjuke personens
kommunikationsférmaga och personlighet forandras, vilket ocksd manga ganger leder
till sorg hos den anhoriga (Large & Slinger, 2015). Sorg beskrivs i litteraturstudiens
resultat som en form av lidande. Travelbee belyser vikten av att som sjukskoterska
lindra lidande hos anhériga (Travelbee, 1971). Ett omvardnadsarbete genomsyrat av
Travelbees omvardnadsteori okar forutsiattningarna for en god, trygg och saker vard
for bade personen med Alzheimers sjukdom och anhoriga niar de stills infor
existentiella fragor. Kunskap och forstaelse kring bade sjukdomen och konsekvenserna
det ger hos anhoriga bor darfor vara grundlaggande for sjukskoterskan.

Det tydliggors i resultatet att anhoriga upplever att mycket tid och energi gar till att
halla koll pa eller varda personen med Alzheimers sjukdom, att evenemang och sociala
kontakter bortprioriteras for att istéllet ha fullt fokus pa personen med Alzheimers
sjukdom. Resultatet i studien visar samtidigt pa att anhorigas reaktioner ar
kidnslosamma vid insjuknandet och det beskrivs som en jobbig fas. Att tidigt arbeta
utifran ett anhorigperspektiv skapar mojligheter for att finga upp symtom pa
utmattning och depression och darmed ge battre forutsattningar for vilméaende hos
anhoriga trots den radande situationen. I en studie av Romero, Ott och Kelber (2014)
beskrivs depression i samband med att vara anhorig till en person med Alzheimers
sjukdom. Resultatet i studien visar att 47% av de anhoriga som deltagit upplevs
deprimerade innan personen med Alzheimers har avlidit och 36% av de anhoriga
upplevs deprimerade efter personen med Alzheimers avlidit (Romero, Ott & Kelber,
2014), vilket kan anses visa pa vikten av anhorigstod under sjukdomens forlopp.
Jansson och Grafstrom (2011) menar ocksa att anhoriga till personer med Alzheimers
sjukdom l6per stor risk for att fd nedsatt hélsa och bli deprimerade (Jansson &
Grafstrom, 2011).

Det framkommer ocksd positiva aspekter att vara anhorig till en person med
Alzheimers sjukdom i resultatet. Anhoriga upplever sjalvsakerhet och kontroll nar de
ser resultat av det arbete de gor och den omsorg de ger personen med Alzheimers
sjukdom. I en studie gjord av Vellone, Piras, Talucci och Cohen (2008) framkommer
det att ménga anhoriga upplever positivitet och livskvalité niar personen med
Alzheimers sjukdom mar bra. Studien visar ocksd att anhoriga upplever att den
Alzheimersjuka ger dem styrka och att det kdnns som nagot positivt att ta hand om
nagon annan och forbattra livskvalitén for denne (Vellone, Piras, Talucci & Cohen,
2008). I kompetensbeskrivningen star det att for att skapa forutsiattningar for
patienten ska legitimerad sjukskoterska arbeta i partnerskap med bade patient och
anhoriga (Svensk sjukskoterskeforening, 2017). Genom att som sjukskoterska
inkludera anhoriga i varden och att i samrad med anhoriga skapa en hallbar situation
skulle det kunna leda till okad kraft och kansla av trygghet i situationen samt fler
positiva kianslor hos anhoriga.
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Slutsatser

Nar en person drabbas av Alzheimers sjukdom forandras ofta livet for den anhorige
och ménga ginger kan det vara svart att veta hur den nya livssituationen ska hanteras.
For att anhoriga ska fa en battre forstaelse for sjukdomen och for att kunna underlatta
vardagen for bade den Alzheimersjuka och den anhoriga kravs insatser fran hilso- och
sjukvarden redan vid sjukdomsdebuten. Manga anhoriga upplever att informationen
ar bristfallig vid diagnostiseringen och sjukskoterskor onskar mer kunskap om de
anhorigas situation. Det ar saledes viktigt att mer forskning bedrivs inom omrédet for
att vardpersonal ska kunna ge anhoriga det stod som de efterfragar.

Kliniska implikationer

Resultatet i litteraturoversikten kan bidra till 6kad kunskap om situationen som de
anhoriga till personer med Alzheimers sjukdom befinner sig i, som i sin tur kan bidra
till okad forstaelse hos sjukskoterskor och framtida sjukskoterskor i motet med
anhoriga. Kunskapen kan dven leda till att anhoriga kdnner 6kad trygghet i sin
livssituation samt ett okat fortroende for sjukskoterskan och ovrig vardpersonal. Att
sjukskoterskan i ett tidigt stadie uppmiarksammar anhorigas vilmaende bidrar till
minskad risk att utveckla psykisk ohilsa och diarmed minskade kostnader for
samhallet.
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