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Sammanfattning

Bakgrund: Nir en person blir diagnostiserad med demenssjukdom drabbar det d&ven dennes
partner. Demenssjukdom &r en livsldng sjukdom och kan orsaka bade minnessvarigheter och
personlighetsforandringar. Detta kan innebéra en stor omstéllning for partnern med ny
livssituation att anpassa sig till. Upplevelsen av detta och vilket behov av psykosocialt stod
som efterfragas ar unikt for varje person och det stod som ges méste déarfor skraddarsys och
anpassa efter varje person. Siffran pa antalet personer med demenssjukdom forvintas 6ka med
tiden vilket innebér ett behov av 6kad kunskap kring partners upplevda behov av psykosocialt
stod.

Syfte: Syftet var att beskriva det upplevda behovet av psykosocialt stod hos partnern till en
person med demenssjukdom.

Metod: En allmin litteraturdversikt gjordes med en kvalitativ ansats. Studien baserades
utifran atta utvalda artiklar och analyserades utifran Fribergs analysmetod for
litteraturdversikter.

Resultat: Studien resulterade i tre huvudteman med tillhdrande subteman. Dessa huvudteman
var: Behov av sociala ndtverk, med tillhdrande subteman: Vinner och familj och Behov av att
dela sina upplevelser med andra i samma situation, huvudtemat Behov av formella
stodinsatser med de tre subteman Stodgrupper, Vikten av en skrédddarsydd omvdrdnad och
Stod i form av information, samt huvudtemat Behov av stod i en fordndrad vardag med
tillhérande subteman Behov av avlastning och En fordndrad roll och vardag.

Slutsats: Studiens resultat visade att partners till personer med en demenssjukdom hade ett
individuellt behov av psykosocialt stod. Att dela sina upplevelser med andra i samma
situation, mdjligheter till tid for sig sjdlv samt 6kad kunskap och information var ndgra av de
primidra 6nskemalen hos parters for att tillfredsstélla dessa behov.

Nyckelord: anpassning, behov, demenssjukdom, partner, psykosocialt stod
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Inledning

Niér en person blir diagnostiserad med demenssjukdom stér dennes partner infér en ny och
oséker livssituation. En omstillning och situation som &r subjektiv for varje person. For att
partnern i den unika situationen ska kunna bibehalla sin egen hélsa behover denne hitta
strategier for att kunna fungera som ett stod for personen med demenssjukdom (Lovenmark,
Summer Meranius, & Hammar, 2018). Hur partners anpassar sig till situationen nir en person
far en demenssjukdom kan péverkas av olika faktorer. Psykosocialt stod och kommunikation
har visat sig vara ndgra av de faktorer som har gett ett gott resultat i partnerns
anpassningsformaga da en person har en demenssjukdom. Detta visar pé behovet av stdd av
olika slag riktade mot partners till personer med en demenssjukdom och pa sa sétt kunna ha

en mer positiv anpassning (Kim, Lim, Kim, & Kim, 2017).

Flera partners upplever att deras egna behov och kiinslor blir fdrminskade. Aven nir partnern
inte mér bra har det visat sig att alla inte alltid ber om hjilp fran exempelvis varden, eftersom
det finns kdnslor om ett stindigt behov av att finnas till hands for sin sjuka partner. Daremot
vittnar manga om att det sociala kontaktnétet ar viktigt for att kunna uttrycka sina kénslor,
men ocksé for att kunna halla kontakten med andra ménniskor férutom sin partner. For minga
partners ar det viktigt att f4 utrymme for sina egna och unika behov for att inte dessa ska
gldommas bort i samband med att man ir ett stod for personen med demenssjukdom. For att de
olika stodinsatserna som vérden kan erbjuda ska kunna fungera, behdver partnern till den
demenssjuka personen fa kinnedom om att de finns och erbjudas utifran partnerns

individuella behov (Gibson, Peacock, & Bayly, 2019).

En sjukskoterska kan komma att méta personer med demenssjukdom oavsett arbetsplats och
inriktning. I samband med motet med personen kommer sjukskoterskan d&ven mota personens
eventuella partner och for denne kan sjukskoterskan vara en viktig kontakt och stottepelare.
Om sjukskéterskan vet hur denna person ska bemdtas och stottas skapar detta béttre
forutséttningar for att bedriva en séker och personcentrerad omvérdnad for sdvil personen
med demenssjukdom som for partnern. Studien utgér fran demenssjukdom som ett
paraplybegrepp over samtliga former av demenssjukdomar for att fa ett helhetsperspektiv

kring problemet.



Bakgrund

Demenssjukdom

Demenssjukdom ar vanligt forekommande 1 Sverige och uppskattningsvis har mellan 130
000-150 000 personer ndgon form av sjukdomen. Denna siffra forvéntas oka efter ar 2020
eftersom ménga personer dr fodda under 1940-talet och dessa nu blir dldre. Ca 20 000-25 000
personer uppskattas diagnostiseras med demenssjukdom i Sverige arligen (Socialstyrelsen,
2017). En okad livslédngd leder till att &ven den éldre befolkningen 6kar over hela vérlden. Till
ar 2050 berédknas antalet dldre med demenssjukdom ha dkat tre ganger sa mycket jAmf{ort mot
dagens siffra. Detta innebir att kunskapen kring demenssjukdomar alltid kommer behdvas

och dessutom behdver bli storre (Alzheimers Disease International, 2014).
Vad demenssjukdom dr och hur det visar sig

Diagnosen demenssjukdom ringar in flera olika symtom som kan uppsté och paverka flera
delar av hjdrnan vid hjarnskador. Minnet dr ofta det som forsdmras forst och det forsta
kénnetecknet pa kognitiv svikt. Den drabbade kan tidigt i sjukdomen ocksa fa svart att
genomfora sysslor som denne annars gjort naturligt i vardagen, sdsom att tvitta, g ut med
sopor eller ta hand om husdjuren (Svenskt demenscentrum, u.4.). Minnessvarigheter ar
symtom som &r vanligt forekommande i de flesta demenssjukdomar. Ovriga symtom som kan
visa sig dr bristande orienteringsformaga, koncentrationssvérigheter, svirigheter med talet och
personlighetsfordndringar. Extrem trotthet eller liknande symtom dr dven vanligt
forekommande och demenssjukdom kan dessutom visa sig som depressionssymtom. Den
kognitiva formagan forsdmras och den drabbade personen kan utveckla konfusion dir
personen ér desorienterad och forvirrad i tid och rum. Férutom de kognitiva symtomen och
konsekvenserna kan en demenssjukdom dven paverka den fysiska formagan, vilket i ldingden
kan leda till att personen blir mindre fysiskt aktiv och behover delvis eller fullt stdd av

personer i sin omgivning och/eller vardpersonal (Socialstyrelsen, 2017).

Demenssjukdomen kan efter diagnostisering delas in i tre olika stadier; Mild-, méttlig- eller
svir demenssjukdom. Vid det forsta stadiet klarar sig personen relativt sjélvstandigt och det
kréavs inga storre insatser fran sjukvarden. Vid mattlig demens behdver personen mer hjélp

och stod for att klara av vardagen. Vid det sista stadiet, svar demens, krdvs det en nést intill

2



konstant véard och tillsyn (Socialstyrelsen, 2017). Trots att demenssjukdom é&r vanligt
forekommande hos éldre sé ses inte sjukdomen som en del i ett naturligt aldrande (Svenskt

demenscentrum, u.a.).

Hur en demenssjukdom kan fordndra livet

Da en person drabbas av demenssjukdom innebir detta en livslang diagnos. Sjukdomen dr
kronisk och kan komma att paverka och fordndra livet for savél individen med diagnos som
dennes partner (Socialstyrelsen, 2014). Férutom de direkta symtomen kan sekundéra symtom
utvecklas, sa kallade beteendemissiga och psykiska symtom vid demens, BPSD. Symtomen
kan visa sig som vanforestéllningar, skrik och rop, fordndrad dygnsrytm etc. Dessa symtom
kan vara oerhort krdvande for individens anhdriga och vara svéra att hantera och bemota
(Svenskt demenscentrum, u.d). En partner ser ofta personen med demenssjukdom forandras i
sitt beteende och i sin personlighet vilket kan paverka relationen och kan vicka svara kinslor
hos partnern. En svérighet &r att se personen fa forsamrat intellekt och forédndringar i de
dagliga konversationerna. Manga partners till personer med demenssjukdom beskriver
kénslan av att ha forlorat sin partner. De beskriver det som att personen inte lingre ir sig
sjdlv, att de inte ldngre pratar med varandra pd samma sitt men dven att det kan paverka
samlivet (Pozzebon, Douglas, & Ames, 2016). “What it means deep down is that he’s no
longer your spouse and you become like his mother or his guardian!” (Ducharme, Kergoat,
Antoine, Pasquier, & Coulombe, 2013, s. 638). Utdver upplevelsen av sorgen att ha forlorat
en partner uttrycker manga partnerns till en person med demenssjukdom &ven en sorg over att
forlorat flera andra saker, sd som den relation paret tidigare haft, mojligheten till ett vanligt liv
och sin egen roll som partner (Ducharme et al., 2013). “I’m grieving the loss of my husband,
of my lover ... I know that he’ll grow more and more dependent. I’m also grieving the loss of

my work.” (Ducharme et al., 2013, s. 638).

Partner

Ofta anvinds begreppet anhoriga 1 beskrivande sammanhang kring nérstdende till en patient.
Beskrivningen av anhorig relaterar till de personer som star den drabbade ndrmast (Anhorig,
u.d.). I studien anvénds begreppet partner som utgdngspunkt eftersom fokus ligger pd den

person som stér patienten nidrmast i det dagliga livet och inkluderar ddrmed partnern i



begreppet anhorig. I Nationalencyklopedin (u.a.) definieras Partner som en person eller grupp

som man bildar ett par eller samarbetar med.

Engelskans spouse definieras som dkta maka/make och brud/brudgum och engelskans partner
definieras som make/maka och dkta hélft (Norstedts engelska ordbok, 1997). Partner och att
vara ndrmast anhdrig kan 1 sin tur kopplas till att ha en parrelation (partner relationship)
(Partner, u.4.; Parrelation, u.a.), dér relationship pa engelska definieras som svenskans
forhdllande (Norstedts engelska ordbok, 1997). Svenskans forhdllande definieras 1 sin tur
som att ha ett dmsesidigt utbyte med nagon annan, exempelvis en partner (Forhallande, u.a.).

sokningen anvédnds den engelska termen spouses for att definiera begreppet partner.

Partnern 4r den som forutom den drabbade, blir direkt paverkad av en demenssjukdom och
dérav valet av begrepp. Definitionen av partner i denna studie blir dérfor make/maka, sambo,

pojk- eller flickvén och anvinds som ett kdnsneutralt samlingsbegrepp.
Hur demenssjukdom paverkar partnern och parrelationen

En partner till en person med demenssjukdom kan uppleva situationen som krivande pa olika
satt. Det dr viktigt att inte gldmma bort att det for ménga dr psykiskt pafrestande. Med tiden
nér den sjuka behdver mer hjdlp fordndras situationen och vardagen vilket innebér att bada
parter i en relation behover bearbeta och acceptera den nya situationen (Socialstyrelsen,

2017).

Upplevelsen av att leva med en demenssjukdom blir en central roll nir ndgon drabbas av
demenssjukdom. Detta inkluderar inte bara personen som fér diagnosen utan dven dennes
partner. Diagnosen kan pdverka livet for de drabbade, men 1 vilken utstrackning och pa vilket
satt det paverkar skiljer sig frén fall till fall och frin person till person. Det blir dirfor viktigt
att kartldgga de enskildas livssituation for att kunna anpassa omvéardnaden och stodet efter just
deras behov och situation (Skovdahl & Drivdal Berentsen, 2018). Partners till personer med
demenssjukdom uttrycker att det dr svart att bibehélla den ursprungliga dynamik som har
funnits, det de delat som par och svérigheten i att ha kvar rollerna som man och hustru. Detta
genererar en kénsla av identitetskris. Dessa kinslomissiga svarigheter som kan uppstd hos
partnern &r personliga och kan leda till en kinsla av ensamhet, depression och isolering

(Pozzebon et al., 2016).



Det har visat sig vara viktigt att fa stottning i att bearbeta kdnslor som uppkommer, men ocksa
fa stod for att klara av att anpassa sig till den nya livssituationen och de nya rollerna som blir
(Kobiske & Bekhet, 2018). Flera par berittar att detta kiindes som en sjélvklar uppgift att ta
sig an. Ddremot verkar det vara svart for flera par att anpassa sig till de nya rollerna och att
forhallandet forandras i takt med att exempelvis den sexuella biten forsvinner. Flera par
vittnar om svarigheten att acceptera att det inte gar att vara séker pa framtiden och att ndgon
form av separation kanske blir oundviklig med tiden. Par vittnar om att det inte enbart dr
kénslan av att gd ifrén varandra rent fysiskt, utan dven det faktum att de ga ifran varandra
mentalt ju ldngre in i sjukdomen de kommer, vilket for minga kan vara svért att acceptera

(Clark, Prescott, & Murphy, 2019).

Forutom att livet fordndras och alla nya situationer och roller som ett par behdver gé igenom
nér den ena personen far en demenssjukdom, sd ska de bada dven hantera den kanslostorm
som ofta tillkommer. Flera par vittnar om en bergochdalbana av olika kdnslor som frustration,
oro, upprordhet, ridsla och sorg och manga partners vittnar om en kénsla av att sorja en
partner som fortfarande ar vid liv. Minga av dessa upplever det svért att anpassa sig till den
nya tillvaron nér den ena partnern far en demenssjukdom och att f en acceptans for
sjukdomen. Detta pavisar att det finns ett behov av ett psykosocialt stod for partners till en

person med demenssjukdom (Clark et al., 2019).

Personcentrerad omvardnad

Personcentrerad omvérdnad ingar som en del i att ha ett etiskt forhallningssétt inom varden.
Personen ska ses som en helhet och omvérdnaden och insatser ska anpassas utifrdn den
enskilda personens egna behov. Forutom att se till patientens individuella behov, handlar
personcentrerad omvardnad ocksd om att ta tillvara pa patientens anhoriga och deras
erfarenheter och kunskaper och implementera dessa i personens vérd. Personcentrerad
omvardnad kommer pa sa sitt att se olika ut i praktiken, d& den alltid behdver anpassas utifran
den enskilda personen (Sveriges kommuner & regioner, 2020). For att kunna ge en
personcentrerad omvardnad behover sjukskoterskan vara 6ppen och lyhord for personens
intresse och situation. Det dr sjukskoterskans uppgift att géra det mdjligt for savél personen
som &r sjuk och dess partner att kunna uppleva hélsa trots sjukdom. Detta kréver att
sjukskdterskan har kinnedom och kunskap kring de specifika behov, véirderingar och

intressen som &r unika for varje enskilt fall (Svensk sjukskoterskeforening, 2016).
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Psykosocialt stod

Ett psykosocialt synsitt beskrivs enligt Nationalencyklopedin (u.d) att se en individs
upplevelser, agerande och de sociala omgivande aspekterna som beroende av varandra och
néra kopplat till varandra. I formella sammanhang anvénds detta begrepp for att skapa
forstaelse kring att en individ behover ses utifran dennes personliga ldggning,

familjeforhallanden, arbetsmiljo och samhille.

For partnern till en person med demenssjukdom kan kéinslor som oro, bristande motivation
och livskraft, samt social isolering bli allt mer nirvarande och det blir da viktigt att denne far
stod 1 att hantera dessa nya och ofta frimmande kédnslor (Lamech, Raghuraman,
Vaitheswaran, & Rangaswamy, 2019). Emotionellt stod kan ges bland annat genom
stodgrupper dér partnern till en demenssjuk person kan fi psykosocialt stod, dela erfarenheter
och pa sd sétt dven minska kénslan av att vara isolerad. Det har dven visat sig fungera som ett
satt att fa igenkénning av andra och kénslan av att de alla sitter i samma bét (Killen et al.,
2016). Enligt socialtjinstlagen (2001:453) 5 kap. §10 ska socialnimnden erbjuda stod for att
underldtta for personer som vardar en nérstaende som dr édldre, 1dngvarigt sjuk eller har en
funktionsnedséttning (Socialtjanstlag, 2001:453). Syftet med detta dr att minska anhorigas och
darmed partnerns psykiska och fysiska belastning genom att exempelvis fa hjédlp med insatser
som partnern behover for att klara av situationen (Socialstyrelsen, 2019). Socialstyrelsen
(2017) har tagit fram nationella riktlinjer kring vard och omsorg vid demenssjukdom som ska
fungera som ett verktyg for att underlétta anvindandet av evidensbaserade atgérder inom
omradet demenssjukdom och den tillhdrande vird och omsorgen. I avsnittet stédinsatser
beskrivs bristen av erbjudandet av stdd till anhdriga. Inom primédrvarden gavs under 2015
erbjudande om stodinsatser endast till 58 % av de anhdriga till personer med diagnostiserad
demenssjukdom. Daremot finns ingen statistik kring hur manga av de anhoriga som blev

erbjudna detta stod som tackade ja till insatserna.

Lamech et al. (2019) beskriver att partners till personer med demenssjukdom har rapporterat
kénslor som personlig forlust genom att tappa kontakten med personen bakom sjukdomen.
Aven personlighetsforindringen hos personen med demenssjukdom har visat sig ta hért pa
ménga partners. Det har rapporterats om kénslor som ilska, skam och angest kopplat till
demenssjukdomen och vad detta gér med partnern. Detta dr ndgonting som upplevs svért att

tackla ensam (Lamech et al., 2019). Socialstyrelsen (2017) har i sina Nationella riktlinjer for
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vard och omsorg vid demenssjukdom belyst just det psykosociala stodet som ndgonting som
inte far glommas bort. De skriver ocksa om fordelen med att kombinera de olika
stodinsatserna, sdsom avldsning och psykosocialt stdd och att det verkar gynnsamt for att

forebygga ohilsa och underlitta for anpassningen till den nya tillvaron.

I denna studie anvénds begreppet psykosocialt stod i syfte att belysa de individuella
kénslomadssiga behov en partner till en person med demenssjukdom kan ha och de behov av

insatser som Onskas for att mota dessa behov.
Adaptionsmodellen

Mdnniskan en del av ett system

Enligt Callista Roy’s adaptionsmodell ses ménniskan ur ett holistiskt perspektiv och en del av
ett system. Detta system dr summan av enskilda delar och dessa delar skapar en helhet. Med
andra ord sé dr varje liten del beroende av helheten och helheten beroende av varje del. Roy
beskriver detta msesidiga beroende som ett adaptivt system. Detta synsitt visar hur
ménniskan ar sin egen del och tillsammans med andra skapar alla dessa delar en storre enhet.
Nér nagot paverkar den enskilda delen, ménniskan, paverkar det dven hela systemet. P4
samma sétt paverkar faktorer som drabbar hela systemet d@ven varje enskild del, varje enskild

méinniska (Roy, 2009).
Adaption och hdlsa

Modellen grundar sig i hur ménniskan kan bearbeta fordndringar i livet och pa sa sétt anpassa
sig till en miljo som forédndras. Enligt adaptionsmodellen ses hélsa inte som ett antingen eller,
utan snarare som en process for att uppna stabilitet och att bli hel. Hélsa speglar adaptionen,
anpassningen, efter en fordnderlig miljo. For att hantera forédndringar i livet och adaptera till

en ny situation anvédnder sig manniskan av copingprocesser (Roy, 2009).
Sjukskoterskans roll

Ur ett omvardnadsperspektiv dr det alltid médnniskan som &r i fokus. Det som é&r viktigt att
forhalla sig till enligt Roys modell r att madnniskan inte kan ses ur ett isolerat perspektiv utan

alltid dr en del 1 ett storre system. Hansyn méste tas till att den enskilda ménniskan pdverkas
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av den miljo och det system denna befinner sig i och att personen paverkar sitt eget system.
Det blir dven viktigt som sjukskdterska att vara uppmirksam och medveten om eventuella
stimulin som kan péaverka en persons agerande och reaktion 1 olika situationer och

sammanhang (Roy, 2009).
Problemformulering

Niér en person lever med en demenssjukdom pédverkar det inte bara personen sjdlv utan kan
dven paverka livet for dennes partner (Gibson et al., 2019). Trots att vi vet hur viktiga vira
anhdriga, exempelvis en partner &r, upplever manga av dessa att de inte far tillricklig och
betydelsefull information. Flera partners till personer med demenssjukdom upplever att det
rader ett bristande intresse fran varden och flera upplever att de inte blir delaktiga i varden for
deras sjuka partner. Genom att inte finga upp och se partnern i en sddan situation kan det leda
till att partnern kénner sig osedd och utanfor i den professionella vérden kring personen med
demenssjukdom (Ewertzon, 2014). Trots att professionellt psykosocialt stdd redan ges till
partners till personer med demenssjukdom finns det ett stort behov av utdkning av detta stod.
For att dessa personer ska kunna anpassa sig till situationen kring sévil sjukdomens
utveckling och de eventuella beteendeméissiga problem som kan uppstd hos personen med
demenssjukdom behdvs en medvetenhet kring hur varden kan stotta partnern att hitta sétt for
att hantera detta och pa sa vis ge psykosocialt stod (Peeters, Van Beek, Meerveld,

Spreeuwenberg, & Francke, 2010).

Sjukskoterskor stdter pa personer med demenssjukdom och dess partner i flera olika
sammanhang och kontexter. For att en sjukskdterska dven ska kunna beméta partnern pé ett
personcentrerat sitt behdvs kunskap kring vilka psykosociala stodinsatser som denna enskilda

person upplever sig behova for att kunna anpassa sig till en ny livssituation.
Syfte

Att beskriva det upplevda behovet av psykosocialt stdd hos partnern till en person med

demenssjukdom.

Metod



Design

Den metod som valdes for studien var Fribergs (2017) metod {for allmén litteraturdversikt med
en kvalitativ ansats. Studien baserades pa vetenskapliga artiklar som analyserades och
granskades noggrant for att, enligt Friberg (2017), uppna sa hog kvalité som mdjligt (Friberg,
2017). Nir en studie har en kvalitativ ansats bygger syftet pa att beskriva och forklara for att
f4 en djupare forstdelse for manniskors upplevelser (Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2011),
vilket var ett centralt fokus for denna studie och varfor en kvalitativ ansats valdes. En allmén
litteraturversikt anvindes i studien d& den handlar om att skapa en medvetenhet och fa en

beskrivande Oversikt och medvetenhet dver det valda omradet.
Urval

Inklusionskriterier for studien var att artiklarna skulle utgd frdn vuxna anhdriga dér det
framgick att partner (spouses) till personer med en demenssjukdom var inkluderade. Artiklar
som exkluderades var de som visade sig sakna fokus pd partnerns perspektiv, inte belyste vare
sig stdd eller behov samt artiklar som inte holl kvalitetsgranskningen. Inklusionskriterierna
kan sedan enligt Friberg (2017) anvéndas for att fa fram sdkord och sokvagar infér s6kningen
i olika databaser (Friberg, 2017). En avgrinsning gjordes med ett tio ars spann (2010-2020)
eftersom férskt material var av intresse. Artiklarna skulle vara skrivna pd engelska och vara
peer reviewed. Ostlundh (2017) skriver att genom att avgriinsa med peer reviewed sikerstills

att enbart artiklar ur vetenskapliga tidskrifter forekommer (Ostlundh, 2017).
Datainsamling

Nir inklusionskriterierna var framstillda skapades ett sbkschema enlig Ostlundh (2017) for att
kunna dokumentera alla steg i sokningen (Ostlundh, 2017). Med utgéngspunkt i syftets
nyckelord valdes sokord ut. S6korden i Cinahl blev spouses, dementia och support,
psychosocial. 1 PubMed var sdkorden spouses, dementia, Social support, psychosocial
supportsystem och Psychosocial support. Orden Oversattes fran svenska till engelska via
Medical Subject Headings (MeSH) for att fa fram sokorden som &mnesord och pé sé sitt ge
sOkningen ett mer tillitsfullt resultat. I databasen PubMed anvidndes MeSH-termer som
dmnesord och i1 Cinahl anvindes amnesord utifran Cinahl Subject Headings som dr deras
motsvarighet till MeSH. Vissa termer bendmns olika i MeSH och Cinahl Subject Headings,
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vilket gjorde att sokorden for support, psychosocial pa Cinahl Subject Headings bendmndes
som Social support, psychosocial supportsystem och Psychosocial support 1 MeSH-term.
Amnesorden anviindes som fritext och som MeSH-term och booleska sékoperatorer anviindes
for att kombinera de olika soktermerna. I bildandet av s6kblock anvédndes ordet OR for att ge
en bredare sokning och ordet AND for att gora sokningen mer specifik. Enligt Ostlundh

(2017) ska detta goras for att gora sokningen mer specifik utifran studiens syfte.

For att & en helhetsuppfattning kring resultatet av en sdkning ska artiklarna ldsas pa titelniva
(Friberg, 2017). Blocksdkningen i PubMed gav 181 trédffar dir alla ldstes pa titelniva. 38 av
artiklarna bedomdes vara relevanta utifran inklusionskriterierna och léstes déarfor pa
abstractniva. Tio av dessa bedomdes vara fortsatt relevanta och ldstes dairmed i fulltext. Av
dessa valdes fem artiklar ut till att ingé i resultatet. S6kningen i Cinahl gav 68 triffar, dér alla
lastes pa titelniva. 26 av dessa ldstes pé abstractniva och sju av de léstes sedan i fulltext. En
artikel bedomdes till att kunna inga i resultatet och denna artikel fanns d&ven med pd PubMed.

Samtliga artiklar var av kvalitativ design och kvalitetsgranskades dérefter.

Det gjordes dven en kompletterande fritextsokning i PubMed och Cinahl, dé den tidigare
sOkningen inte genererade ett Onskvart antal artiklar att anvénda till resultatet. S6kningen 1
PubMed gjordes utifran sokorden spouse, partner, wife, wives, husband, dementia, need,
needs, support och nursing. I Cinahl anvindes sokorden spouse, partner, wife, wives,
husband, dementia, need, needs och support. For att gora sokningen mer specifik anvindes de
booleska s6koperatorerna OR och AND mellan s6korden. Sokningen i PubMed genererade 76
soktriffar dir samtliga listes pa titelniva. Atta artiklar valdes sedan ut att lisas pa
abstractniva, dér fem léstes i fulltext. Tre av artiklarna valdes ut till att ingd i resultatet. I
Cinahl gav sokningen 85 soktréffar, dir samtliga ldstes pa titelniva. Tio ldstes pa abstractnivi,
fem léstes i fulltext och tre valdes ut till att ingd i resultatet. Samtliga valda artiklar fanns med

pa bade PubMed och Cinahl.
Sokningarna presenteras dven i bilaga 1.

Kvalitetsgranskning

Friberg (2017) betonar vikten av att det ska stéllas kvalitetskrav pa de inkluderade artiklarna i

studien (Friberg, 2017). Artiklarna ska kvalitetsgranskas innan en dataanalys kan genomf6ras
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och detta gjordes utifran ett granskningsprotokoll av studier med kvalitativ metod fran
Willman, Stoltz & Bahtsevani (2011), di samtliga artiklar var av kvalitativ ansats.

Granskningsprotokoll finns i bilaga 2.

Kvalitetsgranskningen innehéll fragor kring artiklarnas uppbyggnad och innehall. Ett ’ja” gav
ett poéng och svaret nej” eller ”vet ej” genererade inga poédng. Den totala summan poing
rdknades sedan i procent for att avgora vilken grad av kvalitet som artikeln hade.
Kvalitetsgrader angavs pé foljande vis: grad I (80—100 %) hog kvalitet, grad II (70-79 %)
medelhdg kvalitet och grad III (60—69 %) 14g kvalitet.

Niér en kvalitetsgranskning gjorts pa samtliga valda artiklar kunde dess kvalitet faststallas. For
att inte paverkas av varandra genomfordes kvalitetsgranskningen individuellt for att sedan
diskuteras tillsammans. Efter diskussion kring de enskilda kvalitetsgranskningarna framkom
en dverensstimmelse om att fyra artiklar fick medel kvalitet och fyra fick hog kvalitet.

Artiklarnas kvalitetsbedomning presenteras i bilaga 3.
Dataanalys

For att analysera artiklarnas resultat anvdndes Fribergs (2017) analysmetod for en allmén

litteraturoversikt som bygger pé fyra steg.

1. De valda artiklarna lastes och sammanfattades

2. Artiklarna dokumenterades 1 en dversiktstabell

3. Likheter och skillnader identifierades fran artiklarnas resultat

4. Materialet sammanstélldes och kategoriserades upp

Figur 1. Oversikt av dataanalys. Inspirerad av Friberg (2017).
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Totalt analyserades atta artiklar av kvalitativ design. I det forsta steget listes alla artiklar ett
flertal ganger for att forsta helheten. Darefter sammanfattades varje artikel och
dokumenterades. Enligt Friberg (2017) dr detta ett viktigt steg for att vara sdker pa att relevant

och visentliga data uppfattats.

I det andra steget dokumenterades artiklarnas innehall i en tabell utifrdn rubrikerna: forfattare,
ar, land, titel, metod, syfte, resultat, slutsats och kvalitet. Detta for att f4 en Gversikt over varje
artikel med syfte att fa en helhetsbild kring artiklarnas syfte och problemomréde (bilaga 3).
Enligt Friberg (2017) gér det att pa detta sétt skapa en god 6versikt och fa en struktur pa

materialet som analyseras.

I det tredje steget identifierades likheter och skillnader i de valda artiklarnas metodval, analys,
syften och resultat. Friberg (2017) menar att detta steg dr viktigt for att forstd hur artiklarna
kommit fram till sitt syfte och utifrdn vilka grunder detta skett, men dven for att fa en

overblick kring vad som karakteriserar varje studie.

I det fjarde steget av analysen gjordes en sammanstéllning av det som analyserats genom att
filtrera materialet och kategorisera detta under relevanta omraden. Friberg (2017) menar att
detta steg ar viktigt for att kunna presentera en forstielse for det valda problemet (Friberg,
2017). Detta gjordes genom att inledningsvis ldsa igenom samtliga artiklar och med den
tidigare sammanfattningen och jaimforelse av likheter och skillnader som gjorts som grund,
sortera ut de omraden som framgick ur artiklarna. Efter att ha sammanstéllt dessa omraden
fran varje artikel, kunde rubriker skapas till varje omrade. Vidare fargkodades varje rubrik for
att pa sa sétt kunna ta ut dessa relevanta rubriker frdn samtliga artiklar. Dessa rubriker
omformulerades dérefter till teman som i sin tur genererade enskilda subteman tillhdrande for
att pa sa sétt skapa en tydligare struktur ver resultatet. Samtliga artiklar granskades och

fargkodades enskilt for att sedan gemensamt sammanstéllas och dokumenteras i resultatet.
Etiskt 6vervigande

Forskarsamhillet har enligt All European Academies (2018) ansvar att komma fram till
principer for forskning och definiera kriterier for 1ampligt beteende. Dessa principer dr
tillforlitlighet, drlighet, respekt och ansvarighet. Detta for att kunna sdkerstélla forskningens

kvalitet och tillforlitlighet och for att kunna moéta kraven for integritet. All European
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Academies har skapat en kodex som ska fungera som ett ramverk for att lattare kunna mota
dessa principer inom forskningen (All European Academies, 2018). Studien har genomsyrats
av en etisk medvetenhet och i den man det gétt utgatt fran ursprungskéllan for att inte
fabricera eller plagiera data och pa sa sitt ta avsteg fran de etiska principerna. Studien har
utgétt fran forskningsprocessens alla delar och metoden har noggrant foljts, dokumenterats
och redovisats. Utifran Kjellstroms (2017) beskrivning av att fora ett etiskt resonemang har
hanteringen av artiklarna som ingick i studien inte sdrbehandlats och all text skriven pé

engelska har Oversatts for att kunna placeras i sitt sammanhang for att undvika misstolkning.

Enligt Helsingforsdeklarationens etiska principer ska omsorgen och individen ga fore
vetenskapens och samhéllets intressen ndr det kommer till forskning. Deltagarnas samtycke
ska alltid framgé och om detta dr omojligt eller oldmpligt att inhdmta, sd menar deklarationen
att forskningen behover bli godkédnd av en etisk kommitté for att {2 tillatelse att bedrivas.
Vidare menar Helsingforsdeklarationen att forskning alltid ska respektera deltagarnas
privatliv och behandla deras personliga information pa ett sitt som skyddar deras psykiska
och fysiska integritet och personlighet (Etikprovningsmyndigheten, u.8). Enligt Lag
(2003:460) om etikprovning av forskning som avser méinniskor, fir forskning endast
godkdnnas om den utfors med respekt for ménniskans vérde och rittigheter, samt att
ménniskans grundldggande friheter dr beaktade (Lag 2003:460 om etikprdvning av forskning
som avser manniskor). Genom att kontrollera att samtliga artiklar som ingick i studien var
etiskt provade antogs det att detta var sdkerstéllt. Detta stélldes som ett krav av forfattarna i
kvalitetsgranskningen. Infor studien vigdes dven nytta mot risker som studien kan medfora

for de medverkande personerna for att sikerstélla att de etiska principerna foljdes korrekt.

Resultat

Studiens syfte var att beskriva det upplevda behovet av psykosocialt stdd hos partnern till en
person med demenssjukdom. Utifran den analys som gjorts framkom tre teman; Behov av
sociala ndtverk, Behov av formella stodinsatser och Behov av stod i en fordndrad vardag. For
att tydliggora resultatet skapades subteman till varje tema. Det fOrsta temat genererade tva
subteman; Vinner och familj och Behov av att dela sina upplevelser med andra i samma

situation. Det andra temat genererade tre subteman; Stodgrupper, Vikten av en skrdddarsydd
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omvardnad och Stod i form av information. Sista temat genererade tva subteman; Behov av

avlastning och En fordndrad roll och vardag.

/ Vinner och familj

Behov av sociala 5

nitverk Behov av att dela sina upplevelser med andra i samma situation

Stodgrupper

Vikten av en skriddarsydd omvardnad

Behov av formella stodinsatser

Stdd 1 form av information

| v | Behov av avlastning

Behov av stid i en forindrad
vardag |, | Enforéndrad roll och vardag

Figur 2. Oversikt av resultatets teman och subteman.

Behov av sociala niatverk

Vinner och familj

Studiens resultat visar att skapandet av nya vinskaper anses vara en nddvindighet for att
bygga upp ett nytt liv for partners till personer med demenssjukdom. De upplever att vianner
forsvinner, vilket for minga leder till en kéinsla av isolering. For att vara sjdlvstindig och
undvika en kénsla av att vara en belastning for samhillet viljer vissa att komplettera sina
stodinsatser med stod fran slaktingar och grannar. Grannar och védnner beskrivs som ett
vardefullt psykosocialt stod (Lethin, Hallberg, Karlsson, & Janlov, 2016). Vissa menar att de
uppskattar stodet frdn familjen men att de foredrar praktiskt stod framfor emotionellt stod fran
dessa. Partners foredrar att sjdlva kunna bestimma hur mycket stod de vill ha fran familjen for
att kunna bibehalla sjilvstindighet och undvika en kénsla av att vara i en beroendesituation
(Donnellan, Bennett, & Soulsby, 2015). For minga partners forsvinner det sociala nitverket i
samband med sjukdomen, vilket kan leda till en kénsla av isolering (Johannessen, Helvik,
Engedal, & Thorsen, 2017). Genom att bibehélla ett socialt natverk mdjliggors kénslan av
vérdighet, att vara betydelsefull och kdnna tillhorighet i relation till en vardgivande roll till en

person med demenssjukdom. En 6kad medvetenhet om att de sociala relationerna ar viktiga,
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positiva erfarenheter av stod samt god kvalitet i sina relationer gynnar instdllningen till att
soka stod (Dam, Boots, van Boxtel, Verhey, & de Vugt, 2018). Partners uppger att det rdder
en brist pd emotionellt stod da det uppstar en forlust av stod fran personen med
demenssjukdom, men dven pa grund av att det sociala nitverk som paret tidigare haft

tillsammans successivt forsvinner (Tatangelo, McCabe, Macleod, & You, 2018).

Resultatet visar dven att mojligheten att fa prata om sin situation med ett humoristiskt
perspektiv tillsammans med vinner och sléktingar kan for ménga partners vara en del i att
minska pa stress (Unson, Flynn, Glendon, Haymes, & Sancho, 2015). Ett rikt socialt nitverk
med nédra vinner och sldktingar anses som viktigt for att uppna en kénsla av normalitet och
tillhdrighet. En viss selektivitet kan rdda dd partnern véljer vilka de vill umgas med da de
vanner som dr mest forstdende Gver situationen prioriteras. Att ha ndgon nira som bryr sig om
en och kunna prata med kan vara hjdlpsamt for att kunna ventilera sin frustration. Det anses
dock dnnu viktigare att prata med ndgon med samma upplevelser av att vara partner till en
person med demenssjukdom. “They (relatives) always ask when we meet how itis (....) I
could talk to them if I needed ( .... ) It is easier to talk to someone who has insight and knows

how it is” (Hammar, Williams, Meranius, & McKee, 2019, s. 9).
Behov av att dela sina upplevelser med andra i samma situation

Det framkommer i resultatet att kommunikation med andra personer i samma situation ses
som en trost for manga partners (Lethin et al., 2016). Véanner som &r i samma situation som
partnern till personen med demenssjukdom ses som en viktig kalla till psykosocialt stod
(Donnellan et al., 2015), vilket styrks av Hammar et al. (2019) som ndmner att partners har en
onskan om att f traffa andra i samma situation. For de som inte har mdjlighet att ta sig ut for
att traffa andra kan detta behov dven tillfredsstdllas genom att dela och diskutera sin situation
med likasinnade genom sociala media (Hammar et al., 2019). Socialt stod gynnar
anpassningen bist ndr det finns mdjlighet att dela erfarenheter och insikter med andra.
Forutom att ta emot stdd frén andra i samma situation, framkommer det att ménga partners
dven uppskattar att kunna ge tillbaka till andra i samma situation, vilket kan bidra med en
kénsla av sjdlvstindighet (Donnellan et al., 2015). Genom att dela behov och dnskemal och att
kartldgga vilka mdjligheter till stod som finns kan det bidra till en medvetenhet kring behovet
av psykosocialt stdd for partnern (Dam et al., 2018).
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Behov av formella stodinsatser

Stodgrupper

Medverkan i stodgrupper dr ett uppskattat alternativ till professionell radgivning. Det
uppskattas att f feedback och hora andras perspektiv, da den stressade situation som partnern
befinner sig i kan vara svér att hantera pa egen hand (Unson et al., 2015). Stédgrupper kan
dven vara bra for att traffa andra som befinner sig i samma situation, vilket generellt dr en
uppskattad psykosocial stodinsats. Stddgrupper gav partners upphov till kinslan av att inte
vara ensam och en mojlighet att kunna dela tankar med andra. Stédgrupper och individuell
raddgivning beskrivs som ett sitt att lindra kénslor av skuld och for att hjélpa till att
normalisera de kdnslor som uppkommer. Det bidrar dven till en utékad kunskap kring
demenssjukdom och hur det &r att leva med en person med demenssjukdom (Hammar et al.,
2019). Deltagande i stodgrupper kan vara en gynnande faktor for anpassning genom att ta
emot och dela information med andra deltagare. Stodgrupper och de véinner som skapas dér ar
ett hogt uppskattat stod for partners. Detta ger bdde en praktisk och kidnslomissig trost
(Donnellan et al., 2015). Det finns samtidigt ett uttryckt behov av att de formella insatserna,
sasom stodgrupper, bor vara anpassade efter den specifika demenssjukdomen och dess

specifika symtom, situation och behov (Johannessen et al., 2017).

Vikten av en skrdddarsydd omvardnad

Resultatet visar att partners betonar en Oppen kommunikation med den professionella varden
som Onskvirt i ett tidigt stadie av sjukdomen (Dam et al., 2018). I takt med att sjukdomen
utvecklas finns ett behov av olika typer av formella stddinsatser (Lethin et al., 2016). Det
beskrivs som viktigt att ha en person eller en grupp att vénda sig till for att fa information och
psykosocialt stod, vilket kan vara av bdde formell och informell karaktir. Det rader ett behov
av att ha en specifik kontakt att vinda sig till for att fi den information som behdvs, vilket
beskrivs som en faktor som kan underlétta anvéindandet av stod och service (Macleod,
Tatangelo, McCabe, & You, 2017). Partners vill ha mer information om sjukdomen och vissa
har en dnskan om att vardpersonal kan ta dver ansvaret over personen som ar sjuk och att
organisera den dagliga servicen (Johannessen et al., 2017). Det framkommer att i takt med att

personen med demenssjukdom fér en nedsatt kognitiv forméga paverkar detta partnerns
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sjalvstandighet med en kénsla av forlorad frihet, vilket skapar ett behov av formell vard dir en

personlig kontakt dr en vésentlig del (Lethin et al., 2016).
Stod i form av information

Det finns ett behov hos partners av att fa kontinuerlig information om tillgdngliga stodinsatser
(Macleod et al., 2017). Kunskap kring demenssjukdom och dess vard ses som en avgérande
faktor for att skapa en forstéelse for demenssjukdomen och personens beteende. Det finns hos
vissa en radsla over att gora fel vilket dven kan skapa en kénsla av skuld. “So, I long for
education, education ( .... ) I know that it won't be any better. That's the only thing I know! (
.... ) The more education I can get, the more I can understand about this” (Hammar et al.,
2019, s. 7-8). Det finns en dnskan hos partners om att fa strategier 1 hur de ska hantera
problematiska beteenden hos personen med demenssjukdom, samt sétt att ndirma sig personen
nér den dr ledsen. Den bristande kunskapen kan skapa en kénsla av osdkerhet i partnerns nya

roll (Hammar et al., 2019).

Da en person far en demenssjukdom méter dess partner en ny vardag och behdver ga in i en
ny roll. I samband med detta uppkommer behov av information om sjukdomen for att kunna
vara forberedd pa att hantera personens kognitiva nedséttning pa ett mer gynnsamt sétt.
Information om vilka stddinsatser som finns tillgédngliga ar ocksé viktiga, eftersom flera inser

att situationen dr svar att ta sig an pa egen hand (Lethin et al., 2016).
Behov av stod 1 en fordndrad vardag

Behov av avilastning

For att fungera som stdd for personen med demenssjukdom, uttrycker vissa partners vikten av
att sjdlva far regelbundna pauser (Macleod et al., 2017). Detta stirks av Tatangelo et al.
(2018) dér det uttrycks en oro dver vad som skulle kunna hinda om partnern sjalv inte &r
kapabel att ge stod at personen med demenssjukdom. Partners till personer med
demenssjukdom uttrycker en avsaknad av tid for sig sjélva, vilket &r ett stort behov for manga
och darfor blir avlastning en viktig faktor (Tatangelo et al., 2018). Det uttrycks ocksa vara
viktigt att f mdjlighet att vila under tiden personen med demenssjukdom inte dr nérvarande,
vilket for minga dr behovligt for att orka fortsétta. Flera partners har en 6nskan om att fa tid

for sig sjilv for att minska pa stressen (Hammar et al., 2019). Det har visat sig att de partners
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som anvéinder nadgon form av avlastningsvérd dr mer anpassade. Genom att minska eller
tillfalligt ta bort den borda som kan uppsta skapar det en mojlighet att ladda om de enskilda

resurserna (Donnellan et al., 2015).

En fordndrad roll och vardag

Soka hjélp ses som en emotionell process dér det handlar om att komma till insikt om att
behova be om hjilp dven for sig sjdlv som partner (Unson et al., 2015). Vissa partners
erkdnner inte behovet av psykosocialt stod dé de ér rddda for att forlora sin autonomi eller att
ligga borda pé andra (Dam et al., 2018). Det kan kénnas genant for vissa att be om hjélp och
kan ge en kénsla av att inte vara kapabel att hjélpa personen med demenssjukdom (Macleod et
al., 2017). Flera partners uttrycker ett behov av att f4 mojlighet att prata om sig sjdlva som
individer och sin livsresa. Det dr ocksé viktigt for manga att bli sedd som en person och inte

bara utifrin rollen som partner till en person med demenssjukdom (Hammar et al., 2019).

I den fordndrade roll som kan uppsta forsoker manga partners att bibehalla sin sjélvstandighet
sé lange som mojligt, men har ett 6kat behov av samarbete med den formella varden for att
kunna ta hand om personen med demenssjukdom (Lethin et al., 2016). I takt med sjukdomens
utveckling blir det dagliga livet svérare och svérare for partnern. Partnern far knappt ndgon tid
for sig och dr konstant bekymrad for personen med demenssjukdom. Denna oroskénsla

genererar en bristande energi och mental utmattning (Johannessen et al., 2017).

Det framkommer att ménga pavisar en radikal livsfordndring. “I don't know how to shop. And
I never boiled water in my life, matter of fact, the most stressful thing to me is making this
whole change at my stage of life” (Unson et al., 2015, s. 443). For att kunna hantera
situationen &r det viktigt for manga att ta hand om sig sjélv, bade fysiskt och emotionellt, dir
ett sitt kan vara att halla fast vid de delar av livet som bidrar med spiritualitet och glddje.
Detta blir en killa till styrka och ett sétt att hantera stress (Unson et al., 2015). En positiv
instéllning dr en viktig faktor i anpassningen. Detta kan avleda fokus fran de utmaningar som
finns i samband med demenssjukdomen och medfor istillet en mening sé att partnern pa séa

satt kan uppskatta sin situation och skapa en normalitet i situationen (Donnellan et al, 2015).

Partners beskriver att trots situationen s ar deras langa bakgrund av en kérleksfull relation
som ett klister som haller dem ihop. Viljan att ta hand om partnern baseras pd deras 16ften till

varandra om att leva tillsammans i ndd och lust (Hammar et al., 2019).
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Diskussion

Metoddiskussion

Studiens syfte var att beskriva det upplevda behovet av psykosocialt stod hos partnern till en
person med demenssjukdom. Det valdes att anvinda en allmén litteraturdversikt enligt Friberg
(2017) for att genomfora studien, vilket ansags passande da studien hade som syfte att skapa
medvetenhet kring det valda omrédet och genom den valda metoden kunna skapa en
beskrivande dversikt dver det omvardnadsrelaterade omrddet. Studien genomf6rdes utifran
vetenskapliga artiklar. Enligt Friberg (2017) kan den valda metoden inkludera bade
kvalitativa och kvantitativa artiklar (Friberg, 2017). I s6kningen av artiklar exkluderades inte
artiklar utifran artiklarnas metodologiska ansats. Studiens resultat kom dock att utgd fran
enbart kvalitativa artiklar d& dessa visade sig béttre lampade for studiens syfte. Detta var
positivt for studien da det gav en djup forstaelse kring partners upplevda behov av
psykosocialt stdd nér deras partner har en demenssjukdom. Enligt Segesten (2017) ar
kvalitativa studier anvdndbara da syftet &r att skapa en forstaelse for ndgons livssituation och
fa en djupare forstaelse for dennes behov eller upplevelser (Segesten, 2017). Dessutom var
samtliga artiklars resultat framtagna genom intervjuer. Intervjuer som metod for
datainsamling mojliggor, enligt Danielson (2017) att fa en forstéelse for deltagarna och deras
upplevelser och erfarenheter gillande det aktuella omradet (Danielson, 2017). Darfor bidrar
detta med en djupare forstaelse for omradet da studiens syfte var att beskriva partnerns

upplevda behov av psykosocialt stod.

For att oka tillforlitligheten ska studien fa fram djupt och brett material (Kristensson, 2014). I
relation till en litteraturdversikt som i denna studie kan det ses som en svaghet da studiens
forfattare inte har direkt kontakt med de som deltagit i de inkluderande studierna. For att {4 en
djupare forstéelse och oka tillforlitligheten hade det déarfor varit fordelaktigt att forfattarna
haft direkt kontakt med deltagarna. For att stérka tillforlitligheten har studiens forfattare
noggrant beskrivit urvalsprocessen, datainsamlingen och analysens alla delar si att det tydligt
gér att folja studiens metodologiska tillvigaging, vilket enligt Kristensson (2014) sékerstéller
studiens tillforlitlighet. Enligt Henricson (2017) stéirks studiens tillforlitlighet &ven genom att
anvénda sig av flera olika databaser vid litteratursokningen. Pa sa sétt breddas méngden

artiklar 1 urvalsprocessen och dkar ddrmed chansen att hitta relevanta artiklar utifran syftet
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(Henricson, 2017). Dérfor anviandes bdde Cinahl och PubMed i litteratursokningen, som
enligt Ostlundh (2017) bada ir databaser som innehéller forskning inom omradet omvérdnad
(Ostlundh, 2017). Vid &versittning av sdkord anviindes svenska MeSH for att dversitta ord
fran svenska till engelska, vilket medfor att Oversittningen blir korrekt utférd. Detta {or att
undvika feltolkningar. Enligt Kjellstrom (2017) finns en risk for feltolkning vid dverséttning
fran ett sprak till ett annat vid en litteraturstudie (Kjellstrom, 2017). Det kan ddrmed ses som
en svaghet att studiens artiklar Oversatts fran engelska till svenska. Sokorden valdes for att
hitta s relevant forskning som mgjligt utifrén syftet. Da sokningen inte genererade ett
tillrdckligt antal artiklar som kunde inkluderas, kompletterades amnesordssokningen med en
fritextsokning for att utdka sokningen ytterligare. I den kompletterande fritextsokningen
inkluderade forfattarna ordet need/needs (behov) for att fa en bredare sokning relaterat till
syftet. Henricson (2017) menar att en fritextsokning kan stirka resultat for sokningen, da dven
artiklar som inte blivit indexerade pa sa sétt blir inkluderade i sokningens resultat (Henricson,
2017). Efter samtliga databass6kningar visade sig att totalt tre artiklar fanns med i bada

databaserna, vilket kan bedomas som att sokningen var specifik och héllbar.

Det totala antalet artiklar som ansags relevanta och som valdes ut till resultatet efter samtliga
sOkningar var atta vetenskapliga artiklar av kvalitativ ansats. Detta kan anses som ett relativt
litet antal artiklar vilket kan ses som en svaghet for studien. En beddmning gjordes dock att de
sOkningar som genomfordes var tillrdckligt breda och samtidigt specifika for att kunna samla
in sé& djup och relevant forskning som mojligt, vilket i sin tur blir en styrka for studien da det

okar trovérdigheten i de artiklar som inkluderades.

Enligt Ostlundh (2017) kan en sokning begrinsas for att sortera bort irrelevant datamaterial
(Ostlundh, 2017). Fér att f4 firskt och relevant datamaterial begrinsades sokningarna dérfor
till aren 2010-2020. Det kan ses som en svaghet d& det mdjligtvis hade funnits relevant
datamaterial i artiklar fran tidigare ar an 2010 som skulle kunnat missas i studien. Detta skulle
dock dven kunnat setts som en svaghet da det psykosociala behovet av stdd for partners till
personer med demenssjukdom kan ha sett annorlunda ut genom é&ren. Det gjordes en
sprakavgriansning till artiklar endast skrivna pd engelska, eftersom forfattarna till studien ville
hélla sig till sprdk som de behérskade for att kunna hélla sig s textndra som maojligt, trots att
en mindre avgrinsning i sprak hade kunnat generera till fler artiklar. Enligt Ostlundh (2017)
kan en sprakavgriansning vara av betydelse for att exkludera artiklar pd sprék som forfattarna

inte behirskar (Ostlundh, 2017), och dérfor togs beslutet att avgrinsa till engelska spraket. P&
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sa sitt minskas risken for misstolkningar vid dverséttning av texten. For att fa fram forskning
som &r granskad och godkénd anvindes dven avgransningen peer reviewed, vilket enligt
Karlsson (2017) forsdkrar de publicerade artiklarnas kvalité, di detta innebér att dessa blivit

granskade fore publicering.

For att pavisa resultatets stabilitet och giltighet kan det inhdmtade materialet redovisas med
tid for insamlandet (Kristensson, 2014). For att tydliggora detta i studien har s6kschema for
samtliga sokningar i respektive databas redovisats i bilaga 1. Dessutom redovisas innehéllet

och essensen av samtliga artiklar i en artikeldversikt i bilaga 3.

Vid kvalitetsgranskning av de valda artiklarna bestimdes det att detta skulle goras enskilt for
att ddrefter jamforas med varandra. Detta for att sikerstélla att det fanns en gemensam
uppfattning kring artiklarna och for att inte paverkas av varandra. Samtliga artiklar som
inkluderades i resultatet skulle halla kvalitetsgranskningen dér det priméra kriteriet var att de
holl det etiska resonemanget. En svaghet som framgick i1 de valda artiklarna var att merparten
definierade urvalet som caregivers. Valet gjordes dock att &nda inkludera dessa dé ett krav
blev att det tydligt skulle framga 1 artikeln att partner (spouses) var inkluderat i begreppet
caregivers. I Unson (2015) var nio av 23 deltagare partners, vilket sdnker dennes trovardighet
ndgot. I resterande av artiklarna var partnern representerad i hélften av, majoriteten av eller i
hela urvalet. Majoriteten av artiklarna bendmnde demenssjukdom i generell bemarkelse.
Johannessen (2017) hade dock fokus pa tidigt debuterande frontallobsdemens. Denna artikel
valdes dndé att ta med i resultatet dd syftet i denna studie inte avser en viss typ av demens

eller i ett visst stadie.

Verifierbarheten i en studie avgdrs av hur vil resultatet kan stérkas i datamaterialet som
presenteras och om studien grundas pé ett hallbart insamlat datamaterial. Detta kan bland
annat stirkas genom att aterge direkta citat (Kristensson, 2014). For att stérka verifierbarheten
anvindes darfor citat i resultatet som var tagna fran de utvalda artiklarna i studien. Nér
artiklarna skulle analyseras borjade forfattarna med att 14sa och sammanfatta samtliga artiklar
enskilt. Nér det var klart gjordes en jimforelse mellan de enskilda sammanfattningarna dér
likheter och skillnader sags ut. Aterigen valdes detta att gora enskilt for att inte firgas av
varandra och pa sa sétt oka tillforlitligheten. De sammanfattade artiklarna dokumenterades
sedan i en artikeloversikt dér forfattare, ar, land, titel, metod, syfte, resultat, slutsats och

kvalitet redovisades. Kristensson (2014) menar att genom att tydligt dokumentera och
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synliggdra analysprocessen 6kas trovirdigheten for studien, d& det 6kar transparensen i
processen (Kristensson, 2014). Dérfor dokumenterades studiens analysprocess noggrant for

att fa den sé transparent som mdjligt och pé sa vis oka trovérdigheten.

Efter reflektion och diskussion mellan forfattarna och handledare kring artiklarnas resultat,
enades forfattarna om textens ordningsf6ljd for studiens resultat. De teman som togs fram
utifran analysen ansdgs tidcka in det insamlade datamaterialet och svara pa studiens syfte. For

att ytterligare 6ka trovardigheten fortydligades varje tema genom subteman.

For att beskriva studiens resultat ska forskarens forforstaelse sédttas ur ssmmanhanget och inte
paverka resultatet. Detta kan dock inte alltid garanteras da det inte alltid gér att géra en
tolkningsfri beskrivning (Kristensson, 2014). Resultatet i studien presenterades neutralt och
forfattarna distanserade sig i den mén det var mgjligt fran sina egna tolkningar och

forforstaelse.

Hur vl resultatet av en studie kan dverforas till andra kontexter och sammanhang avgors av
studiens overforbarhet, vilket stirks genom studiens trovérdighet och hur vil resultatet &r
presenterat. Det &r ldsaren som avgor studiens dverforbarhet (Kristensson, 2014) och for att
lasaren ska kunna bedoma studiens dverforbarhet redovisades de utvalda artiklarna till

resultatet tydligt i bilaga 3.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att beskriva det upplevda behovet av psykosocialt stod hos partnern till
en person med demenssjukdom. Vikten av att ha mojligheten att prata med ndgon i samma
situation dr ett av de centrala fynd som framgar utifran studiens resultat. Vidare sa belyser
studien betydelsen av att fa tid for sig sjdlv och en chans till dterhdmtning och &ven vikten av
kunskap och information. En 6vergripande faktor som framgér ar betydelsen av att behoven ar
unika och att det psykosociala stod som ges maste anpassas efter varje enskild partners

behov.

Det visar sig utifran studiens resultat att det rader ett stort behov hos partners till en person
med demenssjukdom att fi traffa andra ménniskor i samma situation. Lethin et al. (2016)

bekriftar att denna mojlighet till kommunikation inger en kénsla av trost och ro (Lethin et al.,
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2016). Detta pekar pa vikten av att f mdjlighet att ventilera sina tankar, frdgor och
upplevelser med ndgon som forstar ens situation pé ett djupare plan. I resultatet framgér det
dven att mojligheten att fa delge sin egen kunskap till andra som é&r i behov av detta kan bidra
med en kénsla av att vara behdvd (Donnellan et al., 2015). Utifran detta kan det ses att det inte
bara dr vikten av att fa prata som har betydelse, utan dven vem partnern pratar med.
Mojligheten att kunna berdtta om sin situation och fa en respons pé detta av ndgon som
faktiskt forstér, och inte bara kdnner med. Stodet fran vanner och familj kan vara nog sa
viktigt och betydelsefullt, men resultatet av studien pekar pd att stodet fran likasinnade viger
tyngre. Detta blir enligt Roy (2009) en del i att kunna anpassa sig till den fordanderliga
situationen, vilket paverkar paret som helhet (Roy, 2009). Detta stdds av flera olika killor
som pavisar att da den ena personen i ett par far en demenssjukdom paverkar det dven
partnern till denna person (Lovenmark et al., 2018; Gibson et al., 2019). Genom detta
synliggdrs vikten av att partnern som enskild individ behover fa behovet av att dela sina
erfarenheter med ndgon annan tillfredsstallt for att kunna uppna hélsa, kunna anpassa sig till
den nya situationen och pé sa sitt kunna fungera som ett stod for personen med

demenssjukdom.

En psykosocial stddinsats som tillfredsstiller behovet av att fa prata med personer i samma
situation visar sig vara genom bland annat stodgrupper. Detta styrks av Unson et al. (2015)
som visar att fa mdjlighet att prata med andra i samma situation genom stodgrupper ér en
uppskattad psykosocial stodinsats (Unson et al., 2015). Detta blir ett 6ppet forum och ett
oppet klimat dér alla sitter i samma bat. Enligt Killen et al. (2016) kan det for vissa dock
medfOra en risk i att deltagare kan jimfora sig med andra, skapa angest dver att prata infor
andra och en ridsla 6ver att dela sina erfarenheter och bli for kdnslosam inf6r andra (Killen et
al., 2016). Samtidigt skapar det enligt Hammar et al. (2019) en mojlighet att dela erfarenhet
med andra och bredda det kunskapsbehov som finns, bade géllande demenssjukdomen som
sadan men dven kring livssituationen och de upplevelser som finns, vilket kan hjilpa partnern
att hantera sina kénslor (Hammar et al., 2019). Medverkan 1 stddgrupper kan dessutom
underldtta for partnern att ta sig an de nya forandringarna i livet (McCabe, You, & Tatangelo,
2016). Detta kan vara en specifikt viktig psykosocial stddinsats for de partners som inte har
ett eget nitverk eller resurser att dela sina upplevelser med. Sjukskoterskan har ddrmed en
viktig roll i att informera om de stodinsatser som finns och att belysa fordelen med att prata

med nagon som fOrstar pd ett djupare plan och att det dr en mdjlighet att nd ut och hitta andra 1
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samma situation. Det dr inte alla som har ett socialt ndtverk omkring sig och det blir d4 extra
viktigt som sjukskoterska att finga upp dessa partners och ge dem verktyg och den kunskap
som behdvs for att fa tillgang till denna typ av psykosocial stddinsats utifran den enskilda
individens behov och resurser. Om sjukskoéterskan kan se till personens holistiska situation

kan det utifrn detta utformas rétt typ av omvéardnadsatgérder.

Det framgér ur sdvil Macleod et al. (2017) och Tatangelo et al. (2018) att tid for sig sjalv &r
vésentligt for manga partners till en person med demenssjukdom. I Tatangelo et al. (2018)
uttrycks en oro kring vad som skulle kunna hdnda med personen som ar sjuk om inte partnern
kan ge det stod som behdvs. For att ge stod &t personen som ar sjuk uttrycker manga partners
ett behov av att fa tid for sig sjdlv (Tatangelo et al., 2018) och detta kan ske pd olika sitt.
Genom att fa avlastning frén nagot hall kan det vara ett sétt att fa tid for sig sjdlv och fa
mdjlighet att gd utanfor rollen som partner till en person med demenssjukdom (McCabe et al.,
2016). En partner kan fi psykosocialt stod i form av avlastning pa flera olika sdtt och en
sjukskoterska kan stotta genom att informera om de olika tjdnster som finns for avlastning,
sasom exempelvis daglig verksamhet och hemtjénst. Att kiinna en oro kring vad som kan
hénda med personen som &r sjuk om inte partnern kan finnas dér som stod gar att forsta
utifran Roy’s adaptionsmodell som beskriver hur ménniskan kan ses som en del 1 ett system.
Roy menar att vi som enskilda individer paverkas av varandra som en enhet tillsammans. I en
relation dér den ena partnern far en allvarlig diagnos som demenssjukdom, kommer det dérfor
med storsta sannolikhet att paverka dven partnern till personen som far diagnosen (Roy,
2009). Detta styrker de tidigare nimnda upplevelserna av behovet av att fa tid for att ladda
batterierna pa egen hand, utanfor rollen som partner till en person med demenssjukdom.
Skulle den friska partnern inte fa tid for dterhamtning finns en risk att &ven partnerns hilsa
paverkas negativt och detta kommer att paverka hela systemet, parrelationen. Detta kan
styrkas fran Hammar et al. (2019) dér partners uttrycker att trots situationen s ar deras langa
bakgrund av en kérleksfull relation som ett klister som héller dem ihop. Viljan att ta hand om

partnern baseras pa deras 16ften till varandra om att leva tillsammans i ndd och lust.

Resultatet visar att tid for sig sjélv kan minska stress (Hammar et al., 2019), men kan ocksé
vara en viktig faktor for anpassningen till den fordndrade tillvaron (Donnellan et al., 2015).
Anpassningen till en fordndrad vardag kan ses som en process dér personen behdver anvénda

sig av strategier for att hantera situationen (Lovenmark et al., 2018; Roy, 2009). Genom att fa
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tid for aterhdmtning pd egen hand och en mojlighet att vara ett med sig sjélv och den person
man var innan partnern fick sin demenssjukdom, har visat sig vara en form av strategi for att
minska pa stress. Resultatet av studien visar att detta skapar en mojlighet for att {4 tid att
reflektera Gver sin situation, vilket 1 sin tur kan vara en del 1 att ldra kinna sig sjdlv och
reflektera kring ens egna unika behov. En medvetenhet om sina egna unika behov kan vara
gynnsamt nér en sjukskdterska ska utforma omvardnaden for savél personen som ar sjuk och
partnern. Sjukskoterskan ska kunna se till de individuella behov som partnern har for att
underldtta utformningen av omvardnaden. I resultatet framgar det att ett gott samarbete med
den formella vdrden &r av vikt for att kunna bibehalla sin sjdlvstdndighet som partner (Lethin
et al., 2016) och att staindigt g& runt med en oro i kroppen som dessutom fordndras i takt med
att sjukdomen forindras kan vara en riskfaktor for mental utmattning och bristande energi for
den friska partnern (Johannessen et al., 2017). Detta styrker det faktum att tid for sig sjélv
utanfor rollen som partner till en person med demenssjukdom dr en viktig del for att bibehalla
en god hélsa. Resultatet visar dessutom att i takt med att sjukdomen fordndras och personen
blir allt mer nedsatt i sin kognitiva forméga, kravs formellt stod for att tdcka partnerns

personliga behov (Lethin et al., 2016).

Tid for aterhamtning och tid for sig sjélv kan ses som ett sétt att f4 chans att fokusera pa sina
egna behov och kénslor. Det har dock visat sig att detta dr en faktor som ménga uttrycker blir
forminskad (Gibson et al., 2019), men ocksa paverkas av en vilja av att alltid finnas till hands
for sin sjuka partner. Att fa chans att reflektera dver sina egna behov ér ett sétt att forsikra sig
om att dessa inte gloms bort (Gibson et al., 2019). En medvetenhet om detta behov mdjliggor
for sjukskoterskan att bemota och tillgodose detta for partners till en person med
demenssjukdom. Da behovet finns men inte alltid kunskapen om vilka verktyg som kan
anvéndas blir den formella varden en viktig faktor for att bade informera och guida partnern
till den psykosociala insats som passar bést for just denne, kunna se till den enskildes resurser

och ta tillvara pa dessa.

Baserat pa vad som tidigare ndmnts om att fa tid for sig sjélv, visar resultatet att flera partners
till personer med demenssjukdom ocksé uttrycker en 6nskan om att fi tydlig information om
demenssjukdomen och dess utveckling tidigt i sjukdomsprocessen (Dam et al.,

2018). Resultatet visar dessutom att det finns 6nskemal om att denna information ska vara
anpassad efter partnerns unika behov och 6nskemal, men ocksa skriddarsydd utifrdn

sjukdomens olika stadier (Johannessen et al., 2017). Dessutom finns ett behov av att fa ha en
25



specifik kontaktperson att kunna vénda sig till ndr ndgonting kdnns svért eller partnern
behover ha rad och tips (Macleod et al., 2017). Ur ett omvardnadsperspektiv ses minniskan
som en del i ett storre system och en sjukskoterska behdver kunna se den enskilda personens
behov och 6nskemal utifrdn den milj6é personen befinner sig i (Roy, 2009). Med det sagt, kan
sjukskdoterskan fungera som ett bra stod for partnern till en person med demenssjukdom. Krav
finns dock om att omvardnaden ska vara anpassad utifran personens egna behov och ddrmed
utforas pa ett personcentrerat sitt. Trots att det finns en hel del olika former av psykosocialt
stdd som varden och sjukskdterskan kan bidra med till partnern i den rddande situationen, sé
ar information ett av de psykosociala stddinsatser som visar sig vara mest visentligt for de
allra flesta. Informationen ska dessutom ges utifrdn personens 6nskemél och sjukdomens
olika stadier, vilket stéller krav pé sjukskoterskan. Forutom det faktum att sjukskoterskan ska
vara medveten om de individuella skillnader som finns i behovet av psykosocialt stod, sa ér
det ocksa viktigt att partnern som ska ta emot stodinsatserna far kinnedom kring vilka
psykosociala stddinsatser som finns tillgéngliga (Gibson et al. 2019), vilket dterigen stirker

behovet av tydlig och skridddarsydd information fran varden.

Forskning visar att flera partners till personer med demenssjukdom kan kénna sig
missforstadda och besvikna dver det stod som erbjuds i den radande situationen. Det uttrycks
dessutom en besvikelse 6ver den information som givits och hur processen gétt till for att
kunna ta del av information, vilket grundar sig i att partnern har ként sig 6vergiven och att
ingen tagit ett direkt ansvar i det stdd som ska ges. Forutom att partnern kénner sig
missforstadd, sa speglar detta 4ven en negativ upplevelse av det stod som erbjudits fran
varden (Raivio, Laakkonen, & Pitkal, 2011). Detta styrks av andra studier dér det
framkommer att partners onskar mer stod dn det som erbjudits (Nilsson & Olaison, 2019). Om
sjukskoterskor darfor blir medvetna om hur de kan bidra med rétt information utifran
personens individuella behov, kan detta vara ett gynnsamt sétt for partnern att skapa en
forstaelse for sin situation och dirmed minska rédslan 6ver att gora fel och kénna skuld

gentemot personen med demenssjukdomen.

Slutsats

Utifrén studiens resultat framgar det att partners till personer med demenssjukdom har
individuella behov av psykosocialt stod. Detta behov av stdd grundar sig ofta i emotionella

och individuella behov. Detta sdsom att ha mdojlighet att ventilera sina tankar och upplevelser
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for att minska pa stress och oro men dven ett behov av att fa en mdjlighet till tid {or sig sjilv
for aterhamtning och reflektion. Resultatet visar att de praktiska &tgirder som dr 6nskvérda
frén partners for att mota dessa psykosociala behov dr bland annat stodgrupper dir partnern
fér tréffa andra personer i samma situation, mer kunskap och information frén varden och
praktiska insatser for mojlighet till avlastning. Det visar sig dock att detta behov inte alltid ar
bemott 1 den utstrackning som Onskas. Detta innebir att sjukskdterskor behover fa en 6kad
medvetenhet och forstaelse kring partnerns enskilda behov av psykosocialt stod nir dennes
partner drabbas av demenssjukdom. Detta behov av psykosocialt stdd kan yttra sig pa olika
sdtt och stodinsatserna maste darfor anpassas utifran partnerns unika behov, vilket styrker

vikten av en personcentrerad omvardnad.

En sjukskoterska kommer att mota personer med demenssjukdom och dennes partner i flera
olika ssmmanhang och kontexter. For personen med demenssjukdom kommer partnern att bli
ett viktigt stod och dérfor stills det krav pa partnern. For att klara av att vara ett stod kan
partnern i sin tur behdva en sjukskoterskas stod pé olika sétt. Detta psykosociala stéd behdvs
for att kunna hantera den fordndring som sker. Utifran resultatet av studien framkommer det
att stodinsatserna bor erbjudas badde genom praktiska insatser, men dven i form av emotionellt
stod for att bli sedd och bekriftad i sina behov. En sjukskoterska kan hjélpa partnern att fa
redskap och stdttning i att medvetandegdra sina egna behov och resurser och erbjuda
stodverktyg for att hantera situationen nér livet fordndras. Det dr av vikt att som sjukskoterska
vara medveten om att behovet av psykosocialt stod finns och ha en kunskap 1 hur detta behov
av stod ska kunna ges till partnern till en demenssjuk person. Denna kunskap och
medvetenhet kan dven vara anvéndbar for sjukskoterskan i flera olika situationer. Studiens
resultat kan darfor med fordel anvindas i flera olika sammanhang och kontexter dir motet
med dessa personer sker, inom sévél primirvard, hemsjukvérd eller inom slutenvard.
Essensen i studien &r att livet tar en ovintad vindning och detta innebér att partnerns behov av
psykosocialt stod dven skulle kunna implementeras i andra sammanhang dér en sjukdom

forédndrar livet.
Forslag pé fortsatt forskning

Studiens resultat pavisar en viss obalans i behovet av psykosocialt stdd hos partnern till en
person med demenssjukdom och hur detta behov tillfredsstills. Detta medfor att det finns ett

behov av 6kad medvetenhet bland sjukskoterskor kring omradet och hur de ska synliggora
27



och bemota dessa behov. Dérfor dr forslaget om fortsatt forskning att titta vidare pa hur

sjukskdoterskan ska kunna beméta dessa partners och deras unika behov av psykosocialt stod.
Sjalvstandighet

Arbetet med studien har genomforts med ett gott samarbete mellan forfattarna. Bakgrunden
och metoddelen har skrivits gemensamt av bada forfattarna. Sokning av artiklar och
kvalitetsgranskning gjordes enskilt for att sedan diskuteras tillsammans. Resultatet
analyserades fram genom ett inledande gemensamt resonemang for att sedan enskilt
analyseras och ddrefter sammanstilldes gemensamt. Diskussionsdelen har forfattats
gemensamt dir bada forfattarna varit delaktiga. Bilagor och tabeller har sammanstillts
gemensamt och justering av formalia och text har gjorts gemensamt 16pande under arbetets
géng. En stindig dialog och resonemang har forts mellan forfattarna under hela arbetets gang

dér samtliga beslut har tagits tillsammans.
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informella vardnétverket.

kommunikationen for att
reparera obalansen.

sociala stodbehov och att
mobilisera ett socialt
natverk.

Donnellan WJ, Bennett

What Are the Factors

Metod: Kvalitativ metod.

Att bedéoma huruvida

Humoret ar viktigt for att

Férmagan att anpassa sig

KM, Soulsby LK. 2015. That Facilitate or Semistrukturerade véardgivande partners till en | uppna anpassning. Vissa ar individuell och har Hog
North West England Hinder Resilience in intervijuer. person med demens kan deltagare hade en mer psykologiska aspekter. Ett
Older Spousal Dementia uppné anpassning negativ syn vilket hindrade | positivt tankesatt dr viktigt.
Carers? A Qualitative Urval: 20 deltagare som och belysa vilka tillgingar deras anpassning. Vénner Sociala nitverk och
Study. Vérdaf en partner med och resurser de anvénder sig | och specifikt vinner i vénskap med personer i
demens. 13 kvinnor, sju av for att un({erléitta eller samma situation 4r en bra liknande situation ar ocksa
miin. En bor pé boende, | lindra motstandskrat, killa till stod. en viktig faktor for
tvA r Anka/inkeman och | £SO att anvanda ett anpassning.
resten bor fortfarande ckologiskt ramverk. Ménga av deltagarna
hemma. anvinder sig av olika Ett negativt tdnkande har
stodinsatser, sdsom simre effekt.
stodgrupper, dagvéard och
hemhjélp. De som upplever | Professionell vard kan
anpassning dr mer medvetna | bidra med att fdnga upp de
om sina egna begransningar | som &r riskgrupper och inte
och vet nér de ska ta en har de egna resurserna och
paus. kunskapen.
Mcleod, A., Tatangelo, ”There isn’t an easy Metod: Intervjustudie med | Att undersoka de faktorer Delades in i tvd doméner; Vardgivare behdver mer
G., McCabe, M. & You, way of finding the help | fokus pd vérdgivares som forsvérar och Barridrer och underlittande | lattillgénglig information Medel

E. 2017. Australien

that’s available.”
Barriers and facilitators
of service use among
dementia family
caregivers: a qualitative
study.

perspektiv och behov.
Analyserades genom en
temaanalys. Identifierade
meningsenheter,
genererade teman och
subteman for att sedan

underléttar for att ta emot
och anvinda formella
stodinsatser for vardgivande
familjemedlemmar till
individer som lever med en
demenssjukdom, och att
identifiera upplevelserna

faktorer.

Vardgivare vill ha
information om sjukdomen
under hela
sjukdomsprocessen, samt fa
information om vilka

om stddinsatser och
sjukdomen i rollen som
vardare till en
demenssjukdom. Att fa
psykologisk stottning i
rollen kan hjélpa
vardgivarna att
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anvéndas for att beskriva
fenomen.

Urval: 24
familjemedlemmar till
personer med
demenssjukdom.
Inkluderar deltagare som
talar flytande engelska,
vardar en direkt
familjemedlem (partner,
foralder, syskon),
fortfarande &r
sambhéllsaktiv och har en
demenssjukdom.

frén bade barn och partners i
deras roll som vérdgivare
till en familjemedlem med
demenssjukdom.

stodinsatser som finns att
tillga.

Vill ha en person eller en
grupp att vinda sig till nér
det &r tufft och for att kunna
ventilera ut sina egna
kénslor och tankar. Ménga
upplever att det ar viktigt att
man som vardare tar pauser
fran den vérdande rollen for
att kunna stotta den sjuka pa
bésta mojliga sétt.

kommunicera med den
sjuka personen och
underlattar ocksa for
vardgivaren att orka soka
upp den hjilp som finns
tillgénglig.

Unson, C., Flynn, D.,
Glendon, M. A., Haymes,
E., & Sancho, D. (2015).
USA

Dementia and Caregiver
Stress: An Application
of the Reconceptualized
Uncertainty in Illness
Theory.

Metod: Fokusgrupper och
semistrukturerade
intervjuer. Analyserades
genom en temaanalys.
Identifierade teman som
anvindes for att beskriva
fenomen. Fokus pé att
teman ska vara sa nira
personens svar som
mdjligt och narrativa.
Stottar upp med citat.

Urval: atta mén, 16
kvinnor. nio av dessa 24
dr partner.

Att undersoka bakgrunden
till, bedémningar av och sétt
att hantera stressig
omvardnad genom att lyssna
till berittelserna av
vardgivare till en slékting
med demens.

Stodgrupper ér en favorit
bland de professionella
insatserna.

Att ta hand om sig sjélva
fysiskt och emotionellt dr en
typ av copingstrategi.
Exempelvis ldsa, arbeta i
trddgédrden och trédna. Mer
kunskap fran professioner ar
hjélpsamt, men dven genom
att lara frén andras
erfarenheter.

Att soka hjélp dr en
kéanslomaissig process.

Inte alla deltagare hanterar
situationen men manga
anvénder sig av olika
copingstrategier. Stod fran
hélsovérd &r inte alltid
hjélpsamt.

Sjukskoterskor bor vara
rustade med att kunna
kénna igen dimensionerna
av osdkerhet och kunna
vara beredda att ge stod,
radgivning och
information. S& som i ett
tidigt stadie av sjukdomen
dé beteendemadssiga
problem kan skapa
osékerhet.

Medel

41




Marmstal Hammar, L-M.,
Williams, C-L., Summer

Being “alone” striving
for belonging and

Metod: Kvalitativ med
induktivt forhallningssatt.

Att utforska vardgivande

Partners beskrev det som att

Partners kénner sig

: ngir : . partners upplevelser kring de var i ett frimmande land, | ensamma i relationen, att Hog
Meranius, M. & McKee, adaptation in a new Intervjustudie. att varda en partner med dir de saknade kunskap vérda en partner samtidigt
K. 2019. Sverige reality — The Analyserades med en demenssjukdom, deras kring demens och vad det som de ska vdrna om sin
experiences of spouse latent kvalitativ dagliga liv som par och orsakar. egen identitet och egna liv
zarers qf persons with dTataarlil.}];s. . . deras behov av stdd. kan vara svért. De vill ha
ementia. ranskriberades ner ti . ildni i
meningsenheter, koder, Ménga partners valde vilka Etﬁﬁ?:gfnkrsﬁ% for att
teman vinner de skulle umgas med ) » Stod Tor
: beroende pa hur inforstidda | kunna anpassa sig till
véinnerna var i deras situationen och att deras
Urval: Nio deltagare, fyra situation. Vikten av att ses behov ska vara lika viktiga
mén ?ch fem kvir}nor. som en person och inte bara | SOM den sjukas.
Snittélder 65-94 ar. Tre en vérdare var viktigt och
deltagare frén att ibland f3 sitta sina egna
minnesenheter och sex behov frimst.
deltagare fran
stodgrupper.
Lethin, Connie; Halblerg, | Family caregivers Metod: Kvalitativ med Att undersoka I ett tidigt stadie av Deltagarna uttryckte ett
Ingalill Rahm; Karlsson, experience formal care fokusgrupp, intervjuer. familjevardares upplevelser | sjukdomen gar den ndrmast | behov av forberedande Hog

Staffan; Janlov, Ann-
Christin, 2016, Sverige

when caring for persons
with dementia through
the process of the
disease.

Denna studie ar en del av
en storre europeisk studie
(Estland, Finland,
Frankrike, Tyskland,
Holland, Spanien, Sverige
och Storbritannien).

Urval: 23 partners och
vuxna barn. 13 av dessa ér
partners. Nagra bor
hemma, ndgra pé boende,
ndgra hemma med
hembjalp.

av formell véard vid
vardandet av en person med
demens, genom sjukdomens
process.

anhdriga till personen med
demens in i en ny roll, som
vardgivare, utan att vara
forberedd. Det upptécktes
att de inte langre var
kapabla till att varda sjdlva
utan var av behov av
formell hjélp och vard.
Vicker en kénsla av
ensamhet och isolering d&
varden inte var sa stottande
som véntat. Besvikelse
uppstod dé de sjdlva var

kunskap om demens for att
kunna forbereda dem pé
sin vardande roll. En
kontaktperson som kan
assistera med navigationen
genom vérdsystemet kan
underlétta och foresprika
en hilsosam
overgangsprocess for
partnern nér diagnosen ar
satt.

I ett senare stadiec av
sjukdomen &r miljon viktig
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tvungna att utforska
vardsystemet.

i hanterandet. Behdver
finna en ny mening i sin
situation.

Tatangelo, G., McCabe,
M., Macleod, A., & You,
E. (2018). Australien

"I Just Don't Focus on
My Needs." The Unmet
Health Needs of Partner
and Offspring
Caregivers of People
With Dementia: A
Qualitative Study.

Metod: Kvalitativ
intervjustudie.
Semistrukturerade
intervjuer.

Intervjuerna
transkriberades och
analyserades med hjélp av
en temaanalys.

Urval: Barn eller partner
(12 av varje) som &r den
med det priméra ansvaret
for personen med demens.

Att undersoka hélsobehoven
hos partner- och
barnvérdgivare till 4ldre
personer med demens,
inklusive de barridrer som
de upplever i bemotandet av
deras behov.

Fem teman framkom. Det
rader en medvetenhet om
vikten av att bevara sin egen
hélsa. Detta bland annat for
att kunna ge vard at
personen och oro 6ver vad
som skulle hinda om de inte
langre kan véarda. Andra
menar att den vardgivande
rollen tar upp deras liv sd tid
for att tinka pd sina egna
behov finns inte lédngre.

Partners beskrev ocksa ett
otillfredsstéllt behov av
egen tid och en paus fran att
vara vardgivare.

Partners har svéarare att
identifiera sina behov,
vilket kan leda till att deras
behov inte blir
tillfredsstillda. Partners
upplever dessutom en
franvaro av emotionellt
stod fran personen med
demens och att deras
sociala nitverk blivit
mindre.

Medel
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