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Sammanfattning

Bakgrund: I Sverige har cirka 130 000 - 150 000 personer en demenssjukdom. Nér en person har
en demenssjukdom tillkommer en rad kognitiva nedséttningar som gor att personen blir beroende
av hjélp. Oftast dr det den nérstdende som personen med en demenssjukdom bor tillsammans med
som tar ett stort ansvar 1 att stodja och hjdlpa sin livspartner. Hos den nirstdende kan detta
innebdra blandade kénslor och det finns evidens for att detta kan leda till bade ensamhet och
social isolering.

Syfte: Syftet var att beskriva nirstdendes upplevelser av ensamhet och social isolering nar
livspartnern har en demenssjukdom

Metod: En litteraturstudie utifrdn atta vetenskapliga artiklar som analyserades med kvalitativ
innehallsanalys inspirerad av Lundman och Héllgren Graneheims (2017) analysmetod.

Resultat: I resultatet presenteras tre kategorier: Saknad efter tvasamhet, Att kinna en plikt av att
stanna hemma och Fordndring av sociala ndtverk som speglar nirstdendes subjektiva upplevelser
av ensamhet och social isolering. Dessa upplevelser innebar en rad blandade kénslor.

Slutsats: De nérstdende upplevde olika former av ensamhet och social isolering pd grund av de
fordndringar och anpassningar som foljer med en demenssjukdom. Sjukskoterskor har ett ansvar i
den familjefokuserade omvérdnaden att uppmérksamma dven nirstdende som ocksé dr en del av
teamet.

Nyckelord: Demenssjukdom, Ensamhet, Nérstdende och Social isolering
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Inledning

Nérstaende som lever tillsammans med en livspartner som har en demenssjukdom upplever enligt
tidigare forskning ensamhet och social isolering (Greenwood, Mezey, & Smith, 2018).
Nérstaende kan kénna ett behov av att ta hand om livspartnern som i sin sjukdom behdver stod
och hjilp att klara av sin vardag. Enligt Wijk (2014) kan detta behov 6ka risken for utmattning
hos de nérstdende som kan leda till ohélsa som foljd. Munkejord, Stefansdottir och
Sveinbjarnardottir (2020) menar att de nirstdende inte heller upplever att mojligheten till sociala

relationer finns pd samma sitt som tidigare.

Vanliga symtom som demenssjukdomen tyvérr kan ge den drabbade 4r nedsatt tankeférméga,
minnesproblematik, svérigheter att utfora dagliga aktiviteter och ett fordndrat beteende.
Forandringarna som tillkommer med sjukdomen innebér oftast att den nérstdende kénner ett
ansvar for personen med en demenssjukdom, vilket kan paverka det sociala livet for bade
personen med demenssjukdomen och de nérstdende (Socialstyrelsen, 2017). Att uppleva
ensamhet och social isolering &r riskfaktorer, vilket kan orsaka minskad livskvalitet och ohélsa

(Luanaigh & Lawlor, 2008).

Nér en familjemedlem drabbas av sjukdom fordndras livet for alla i familjen och som
sjukskoterska dr det da viktigt att bdde visa engagemang och ge uppmairksambhet till samtliga i
familjen. En familjefokuserad omvérdnad innebdr att inte bara se till personen som &r drabbad av
sjukdomen utan ocksa bekrifta de nérstdendes kanslor av olika slag, vilket bidrar till att de ocksa
kdnner sig sedda (Yarwood, 2008). Att som sjukskoterska bekrifta de nirstaendes upplevelser av
ensamhet och social isolering skulle dérfor kunna bidra till en 6kad livskvalitet och bidra till en

minskad risk for ohidlsa hos dessa personer.



Bakgrund

Demenssjukdom

I Sverige har cirka 130 000 till 150 000 personer en demenssjukdom och varje ar insjuknar cirka
20 000 till 25 000 personer (socialstyrelsen, 2017). I hela vérlden har 50 miljoner personer
diagnosen och nistan 10 miljoner insjuknar &rligen (World health organization [WHO], 2019).
En demenssjukdom é&r en progressiv sjukdom som inte gér att bota. Istéllet dr syftet att underlétta
vardagen och bidra till en god livskvalitet med hjélp av bade hélso- och sjukvérd och

socialtjénsten (Socialstyrelsen, 2017).

Vid en demenssjukdom dr det framforallt kognitionen som forsdmras i takt med att sjukdomen
fortskrider. Till exempel sviktar minnesfunktionen, personen far svarigheter att ta till sig
kunskap, att bearbeta information och att tinka. Svérigheter med att planera sin dag, utfora ett
arbete, umgés med andra, skota ekonomin, laga mat och halla ordning dr andra symtom (Edberg,
2014). De forlorade funktionerna leder till negativa effekter i takt med att sjukdomen utvecklas,
vilket leder till konsekvenser for bade personen sjdlv men ocksa for dennes familj. Rédslor for att
inte hitta och ga vilse, svérigheter med att kommunicera med andra ménniskor samt att tappa
kontrollen 6ver situationen blir pataglig bade for personen med demenssjukdomen och for de
nérstdende. Manga ginger kan personen med en demenssjukdom fa svért med att se egna
begrinsningar vilket betyder att han eller hon méste lita till andras omddme, oftast till de

nérstdende (Edberg, 2014).

En diagnostiserad demenssjukdom kan delas in 1 tre stadier; mild demenssjukdom, maéttlig
demenssjukdom och svar demenssjukdom. I det forsta stadiet kan personen klara av sin vardag
sjdlv utan storre insatser frin socialtjanst och hélso- och sjukvérd. Vid méttlig demenssjukdom ar
personen i behov av tillsyn och behdver stod eller hjalp med vardagssysslor. Vid svér
demenssjukdom behdver personen tillsyn med det mesta i livet (socialstyrelsen, 2017). Forskning
visar att ju lingre en demenssjukdom fortskrider desto mer beroende av hjilp blir den som &r
sjuk. Personen forlorar gradvis formégor som till exempel att interagera med andra méinniskor
och dven de fysiska formigorna forsdmras. [ manga fall 4r det den nérstdende som tar det storsta
ansvaret nér det giller att stodja och hjélpa sin livspartner i sjukdomen (Wang, Shyu, Wang &
Lu, 2017)



Begrepp

Nirstdende

Enligt socialstyrelsens termbank (ud) definieras nérstdende som “person som den enskilde anser
sig ha en ndra relation till”. Det dr viktigt att understryka att termen nérstdende inte dr
principfast i lagtexterna. Enligt Jansson och Grafstrdm (2011) har definition av nérstdende en
vidare innebord dir individens sociala nitverk, sdsom védnner och grannar ocksé kan ingd. En
svérighet 1 begreppet kan vara att narstdende bade kan vara givare och mottagare av hjélp. I
denna studie kommer begreppet nérstdende att anvindas till den person som bor med sin

livspartner som har en demenssjukdom.

Livspartner
Begreppet partner definieras som en person som nagon samarbetar med eller bildar ett par med,
exempelvis en kérlekspartner (NE.se, ud). I denna studie har begreppet livspartner valts till den

person som har en demenssjukdom och som &r partner, make eller maka till den nérstdende.

Hidilsa och livskvalitet

Begreppen hélsa och ohélsa dr en del av samma enhet och begreppen utesluter inte varandra.
Hilsa dr en form av process som ménniskan sjélv upplever och skapar i det dagliga livet. En
individs upplevelse av hélsa och ohélsa kan péverkas av bland annat sjukdom, smérta eller
avsaknad av sociala relationer (Willman, 2014). Ju lidngre en individ lever under pressade
forhallanden desto storre dr risken att personen utvecklar ohélsa. Nagot som paverkar hilsan och
istdllet leder till ohdlsa kan vara en minskning av sociala relationer vilket kan orsaka l&ngvarig
stress (Ringsberg, 2014). Enligt Warné- Furu (2012) ar begreppet hélsa oftast relaterat till
livskvalitet, sarskilt i betydelsen av subjektivt upplevt vilbefinnande. Genom att undersoka
uppfattningar om att ma bra och ha ett gott liv erhalls kunskap om utgédngspunkterna i varden av
hélsa. Livskvalitet dr precis som hélsa ett mangdimensionellt begrepp och dérfor svart att
definiera. Begreppet livskvalitet kan anvdndas som synonym till begreppet gott liv och bada
begreppen handlar om det som bidrar till att gora att ett ménskligt liv blir béttre eller simre.
Livskvalitet dr det som bidrar till positivt eller negativt vérde till ett manskligt liv (Sandman och

Kjellstrom, 2013)



Ensamhet och social isolering

I ett globalt perspektiv anses ensamhet vara ett problem som okar. Ensamhet kan vara nagot som
en person bade fruktar och dnskar men kan ocksd vara meningsfull eller smértsam. Ensamhet kan
exempelvis innebéra att en person kénner sig utanfor en gemenskap med andra ménniskor.
Upplevelsen av ensamhet ar subjektiv och trots att en person &r omgiven av andra s kan kénslor
som tomhet, utanforskap, kdnsloméssig och existentiell isolering 4ga rum (Nilsson, 2012).
Gemenskap dr ndgot som en person kan ha med andra som star en nédra och som betyder négot for
en. Det dr nir gemenskap och sammanhang inte finns som en person kan kidnna ensamhet. En
svér ensamhet kan kénnas nér andra viktiga personer inte dr ndrvarande (Dahlberg & Segesten,

2010).

Det finns olika typer av ensamhet och en av dessa &dr den sociala ensamheten vilket dr den som
anses som mest smartsam (Nilsson, 2012). Social ensamhet kan upplevas nér en persons sociala
nétverk fordndras till att inte vara lika stort som tidigare. Denna typ av ensamhet uppstar genom
isolering som orsakas av brist pa sociala kontakter med andra. Upplevelsen av ensamhet skiljer
sig at fran person till person och ur ett socialt perspektiv kan en person darfor uppleva ensamhet
om personen kdnner sig socialt isolerad fran sin omgivning (Luanaigh & Lawlor 2008). Social
isolering innebdr en brist pa tillgang till sociala nidtverk som exempelvis vénner, familj och
grannar. Behovet av ett socialt ndtverk varierar fran person till person men for de personer som &r
1 storre behov av ett socialt nitverk kan social isolering bli skadligt for hilsan (Jung-Hwa Ha,

Hougham, & Meltzer, 2019).

Familjefokuserad omvardnad

Enligt Benzein, Hagberg och Saveman (2014) dr omvérdnadsrelationen mellan familj och
sjukskdterska en central del 1 den familjefokuserade omvéardnaden. Nagra antaganden inom
familjefokuserad omvardnad ér att ménniskor paverkas av och paverkar andra ménniskor. Om
ménniskor kan dela varandras perspektiv dkar forutsdttningarna for att forsta varandra. Nar en
person i familjen insjuknar i en kronisk sjukdom som till exempel demenssjukdom menar
Saveman (2010) att det leder till utmaningar som paverkar hela familjen. For att mota dessa
utmaningar krivs det att familjen hittar nya sétt att omprioritera och omorganisera for att hitta rétt
satt att klara av situationen. Familjemedlemmar eller de nirstdende blir sarbara och osdkra pa hur
livet ska bli framdver och behov av att inkluderas i vdrden av personen som é&r sjuk blir tydlig.

Saveman (2010) menar att redan i sjukskoterskans grundutbildningen &r det betydelsefullt att



uppmaérksamma blivande sjukskdoterskor att tinka pa hela familjen vid omvérdnaden och inte
enbart pa patienten. Detta dr viktigt eftersom familjen bor ses som en enhet som har betydelse for

hur en sjukdom upplevs och hanteras av den person som &r sjuk.

For ménga ménniskor utgdr familj och sociala relationer den narmaste fysiska, emotionella och
sociala miljon oavsett vilken fas i livet de befinner sig i. Ohélsa och sjukdom kan skapa stora
pafrestningar som oftast innebér en omstéllning for hela familjen. Den som é&r sjuk kan behdva
stdd och forstéelse fran dem som star de néra vilket oftast dr familjen. I manga fall finns en

onskan hos familjen att fa finnas for den familjemedlem som é&r sjuk (Benzein et al., 2014).

Samverkan 1 team

Sjukskoterskans specifika arbetsomraden delas in i sa kallade kdrnkompetenser och en
kidrnkompetens dr enligt Berlin (2013) samverkan i team som réknas som ett viktigt omrdde for
att samspela med andra professioner kring patienten och de néirstdende. Andra professioner inom
teamet kan vara personer som pd ndgot sétt dr kopplade till patienten och de nérstdende som till
exempel ldkare, fysioterapeuter, arbetsterapeuter, bistindshandléggare, demenssjukskoterskor,
omvardnadspersonal med flera. Samverkan i team handlar f6r det forsta om att kunna erbjuda
hjélp &t andra. Det andra handlar om att kunna ta emot hjilp frén andra. Det &r inte en
sjdlvklarhet att bara for att medarbetarna erbjuder hjélp att den faktiskt tas emot. Sjukskdterskan
har dven en viktig roll i teamet som handlar om att halla ihop helheten och koppla samman
teamets funktioner. Det handlar ocksa om att samla in, ssmmanf6ra och formedla information till

teamets Ovriga professioner.

Enligt Ellington et al. (2018) handlar samverkan i team dven om att kunna ge familjen stottning i
vérden genom en familjecentrerad eller familjefokuserad vérd och inte enbart se till patienten.
Det ér viktigt att sjukskdterskan tillsammans med teamet stottar, kommunicerar och engagera sig
1 hela familjen och ser de nirstdende som en del i teamet. Oftast &r det de nérstaende till personen
som dr sjuk som tar det storsta omvardnadsansvaret eftersom de lever tillsammans. Darfor dr det
viktigt att teamet samverkar tillsammans med hela familjen och lyssnar pé de som kénner

patienten bést.

Disch (2013) menar att bade den nirstdende och patienten tillhor teamet och det finns en
koppling mellan familjefokuserad omvardnad och samverkan i team. Det héller pa att ske en

fordndring fran att helt och héllet ge vérd till patienten till att &ven inkludera nirstdende. Enligt



Walton (2013) finns det fyra centrala begrepp for patient och familjecentrerad omvérdnad och
dessa dr: virdighet och respekt, deltagande, delad information och samarbete. Sjélva grunden for
patient och familjecentrerad omvardnad ar det speciella forhdllandet mellan de nérstédende,
patient och sjukskoterskans yrkesutovande. Sjukskoterskan ska formedla respekt och ett
personligt intresse for att forsta vad som &r viktigast for patienten och dennes nérstaende.
Patienter och deras nérstaende kan bland annat uppleva éngest och obehag av manga olika
orsaker, det dr darfor viktigt att identifiera och hantera de underliggande faktorerna vilket ingar 1
omvardnadsarbetet. Det ger sjukskoterskan mdjlighet att uppméarksamma dven de nérstdendes

upplevelse.

Sjukskoterskans roll

Enligt etiska riktlinjer har sjukskoéterskor till uppgift att fréimja hilsa, forebygga sjukdom,
aterstélla hélsa och lindra lidande. I det vardagliga motet med patienter och de nérstdende har
sjukskoterskor sitt storsta hdlsofrimjande arbete. Syftet ér att uppméarksamma patienter men dven
de nérstaende nér risk for ohélsa finns. Livskvalitet skapas genom att en person upplever hélsa
och vilbefinnande och darfor dr ocksa livskvalitet en del att beakta i sjukskoterskans roll (Ernsth

Bravell & Edberg, 2017).

Sjukskoterskans ansvar och nérvaro har en betydande roll for personen som har en
demenssjukdom men ocksa for de nérstdende (Soderlund, 2012). Det &r viktigt att inte gldmma
bort narstdende eftersom det oftast dr de som ger stod och vérd at livspartnern med en
demenssjukdom. Utan rétt stod kan situationen bli vérre, bade for personer med demenssjukdom
och for deras nirstdende. Sjukskoterskor behdver pa grund av detta uppmérksamma dven
nérstdende da de &r delaktiga i omvirdnaden av sin livspartner (Myhre, Bjornstad Tonga, Ulstein,
Hoye & Kvaal, 2018). Enligt Soderlund (2012) skapar nérstaende en god relation till de
sjukskdoterskor som vill dem vl eftersom sjukskoterskan da lyssnar och uppmérksammar dven
den nérstdende. Ur vardvetenskaplig synpunkt menar Dahlberg och Segesten (2010) att det finns
ménga anledningar till att se nirstdende som en person i fokus. Ménniskor ar beroende av
samspel med andra och de ndrmaste personerna ér allra viktigast for de flesta. Sarskilt vid
langvarig sjukdom kan néarstdende ta en del av vardansvaret och spelar dirmed en viktig roll bade

for personen som ér sjuk och for sjukvarden.
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Dahlberg och Segesten (2010) menar vidare att nédrstaende till vuxna patienter kan behdva stod
och omsorg samt att ndrstdende ska inkluderas i det patientfokuserade vardandet. Att inkludera
den nirstdende kan vara av stort virde och sérskilt viktigt att beakta hos édldre personer, sirskilda
sjukdomstillstand eller vardande som é&r palliativ inriktat. Trots att det inte finns nigra
lagstadgade krav pd omsorg om de nérstdende till vuxna patienter ses det som en etisk

sjdlvklarhet att ocksa vdrna om denna grupp i varden.

Problemformulering

Tidigare forskning visar att den nérstdende som lever tillsammans med en livspartner som har en
demenssjukdom upplever ensamhet och social isolering (Greenwood, Mezey, & Smith, 2018).
Naérstaende har enligt Wijk (2014) en 6kad risk for ohdlsa och minskad livskvalitet. Eftersom
sjukskoterskan, 1 alla vardkontexter kommer att traffa bade personer med demenssjukdom och
deras ndrstdende och det ingér i sjukskoterskans roll att se till familjen som helhet och inte bara
se till personen som &r sjuk dr det av vikt att dven se, bekréfta och stotta de nérstdende (Ellington
et al., 2018; Saveman, 2010). For att kunna gora det pé basta sitt, behdvs mer kunskap kring vad
det dr som orsakar ensamhet och social isolering hos dessa personer. Denna studie stravar darfor
efter att ge 6kad kunskap om upplevelsen av ensamhet och social isolering hos de nérstdende som

lever med en livspartner som har en demenssjukdom.

Syfte

“Syftet dr att beskriva ndrstdendes upplevelser av ensamhet och social isolering ndr livspartnern

har en demenssjukdom”

Metod

Design

For att kunna svara pa syftet i denna studie har en icke-systematisk litteraturstudie gjorts. Enligt
Kristensson (2014) baseras en litteraturstudie pa vetenskaplig litteratur vilket innebér en
sammanstéllning av forskningsresultat av vetenskapliga artiklar for att kunna ge svar pé en
speciell fraga. En litteraturstudie kan ocksé kallas for forskningsdversikt och vara mer eller
mindre omfattande. Vid sddana uppsatser dr det vanligt att anvénda en icke-systematisk oversikt.

Den icke-systematiska dversikten kan vara mer eller mindre utford pa ett systematiskt sitt som
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kan bidra till 6kad kunskap kring en viss friga. Denna studie har en kvalitativ design eftersom

upplevelse ar i fokus.
Urval

Niér vetenskapliga artiklar ska véljas ut, ska dessa artiklar vara relevanta och besvara studiens
syfte, det dr ocksa viktigt att redogora for de inklusions- och exklusionskriterier som har anvénts
(Kristensson, 2014). De inklusionskriterier som valdes for de vetenskapliga artiklarna i denna
studie var att begreppen ensamhet och social isolering skulle ingé i samma artikel for att tydligt
svara pa studiens syfte. De skulle ocksa vara publicerade mellan &r 2010-2020 for att fa fram
senaste forskningen. Artiklarna skulle vara skrivna pa engelska for att undvika misstolkningar av
textoversattning, dven research article skulle vara ifyllt. Artiklar som innehdll kvalitativ data
valdes ut och dessa skulle beskriva nérstdendes upplevelse av ensamhet och social isolering. I
databasen Pubmed kunde endast kriterierna for engelskt sprak och tidsaspekten mellan ar 2010-
2020 fyllas i eftersom de dvriga som fanns i databasen Cinahl inte fanns som alternativ.
Artiklarna skulle dven vara forskningsetiskt granskade av etikprovningsndmnden samt vara

vetenskapligt granskade.
Datainsamling

I denna studie har databaserna Cinahl och Pubmed anvénts till datainsamlingen. I bdda
databaserna gjordes tvéa sokningar, en fritextsokning och en s6kning med indexord. De sdkord
som har anvénts i fritextsokningarna ir spouses, married people, partner, life partner, loneliness,
social isolation, lonely, social exclusion, dementia och Alzheimer's disease. Vid sokning med
indexord i Cinahl subject headings anvindes sokorden Spouses, married women, marriage,
married men, loneliness, social isolation, dementia, dementia patients och Alzheimer's disease. |
Pubmed anvindes MeSH-termer med s6korden spouses, married person, partner, life partner,
better half, loneliness, social isolation, lonely, lonely elderly, social exclusion, dementia,
Alzheimer's disease samt dementia patients. 1 samtliga s6kningar anvéndes booleska
sOkoperatorer. Se bilaga 1 for databassokningar. “OR” och “AND” anvéndes som sokoperatorer.
“OR” anvédndes mellan de begrepp som var synonymer till varandra i varje sokning. Dérefter
valdes sokoperatorn “AND” for att kombinera sokning 1, sokning 2 och sdkning 3. Sedan blev
sokningen allt mer specifik och antalet traffar minskade. S6kningen avgrinsades genom att fylla i

de specifikationskriterier som valdes.
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Enligt Kristensson (2014) &r det vanligt att anvdnda sokord eller relevanta termer som ingér i
studiens syfte for att fa tag i anvdndbara artiklar. Indexord &r en typ av etikett eller nyckelord som
tilldelas alla artiklar som finns i en databas och som baseras pé vad artikeln handlar om. En
fritextsokning dr en fri sokning som inte dr bunden till indexord och fordelen &r att det kan 6ka

sokningens kénslighet genom att generera fler artiklar.

I fritextsokningen i Cinahl valdes 21 artiklar ut for att lasa abstrakten, varav fem artiklar valdes ut
till denna studien. I Pubmeds fritextsokning valdes 39 artiklar ut for att 14sa abstract dér tre
artiklar valdes ut till denna studien. De artiklar som valdes bort passade inte studiens syfte samt
for att fem artiklar var dubbletter. Fran indexordsdkningen i Cinahl valdes sju artiklar ut for att
ldsa abstract. Inga artiklar valdes pé grund av att en av artiklarna fanns med tvd ginger, tre var
valda sedan forut och tva artiklar uppfyllde inte kriterierna for denna studiens syfte. I Pubmed
valdes nio artiklar ut for att ldsa abstract, men inte heller i denna databas valdes nagra artiklar ut
pa grund av att fem artiklar redan hade valts i fritextsokningen och de andra fyra inte uppfyllde

kriterierna for studiens syfte.
Kvalitetsgranskning

I en litteraturstudie ska valda artiklar kvalitetsgranskas eftersom det &r viktigt att veta om de
héller en hog kvalitet for att direfter kunna anvindas i resultatet. Som granskare &r det viktigt att
ta stdllning till vilken kvalitet artiklarna har och om de kan inga i studien och enligt Kristensson
(2014) behovs darfor speciella granskningsmallar till hjélp. Till denna studien valdes
granskningsmallen Critical Appraisal Skills Programme CASP (2018). Se bilaga 2 for
granskningsprotokoll. Artiklarna som ingér i studien beddmdes utifrén tio fragor dér
svarsalternativen dversattes till svenska frén engelska och svarsalternativen blev “ja”, “kan inte
svara” eller “nej”. Denna granskningsmall har inget podngsystem och dirfor var det viktigt att sd

[13P4)

ménga svar som mojligt skulle fyllas i med “ja” for att uppna en sa hog kvalitet som mdjligt.
Granskningen resulterade i att samtliga étta artiklar holl en hog kvalitet eftersom svaret “ja”
fylldes i pd nio av tio frdgor. Dessa inkluderades i resultatet, se bilaga 3 for artikeloversikt. Pa
fraga sex ifylldes “kan inte svara” som handlade om relationen mellan forskare och deltagare,

detta framkom inte tydligt i artiklarna.
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Dataanalys

Kvalitativ innehdllsanalys fokuserar pa tolkning av texter och anvédnds framforallt inom
vérdvetenskap. Det dr anvidndbart inom olika forskningsomrade eftersom den dr applicerbar pé
olika slags texter och abstraktion samt att tolkning kan ske pé olika nivéder. Kvalitativ
innehallsanalys har anvénts inom vard och omvardnadsforskning for att granska och tolka texter
sasom inspelade intervjuer, observationsprotokoll och dagbocker. Kvalitativ innehallsanalys
baseras pd erfarenhetskunskap som uttrycks i beskrivningar och tolkningar pé olika abstraktions
och tolkningsnivaer. En text som &r foremal for en kvalitativ analys bor ses i sitt sammanhang,
vilket innebir att tolkning av deltagarnas beréttelser bor goras med medvetenhet om rddande
kultur, deras personliga historia och livsvillkor. Flera tolkningar dr mdjliga och kan vara giltiga

dven om de dr olika (Lundman & Hillgren Graneheim, 2017).

Till denna studies dataanalys valdes en kvalitativ innehdllsanalys med inspiration av Lundman
och Héllgren Graneheims (2017) analysprocess. For att besvara studiens syfte att beskriva
nérstdendes upplevelse av ensamhet och social isolering har en induktiv ansats anvénts med en
manifest ansats. Enligt Lundman och Hallgren Graneheim (2017) kdnnetecknas induktiv ansats
av att soka monster i material och innebdr en forutsittningslds analys av texter som kan vara
baserade pd ménniskors berdttelser om upplevelser. Manifest ansats handlar om det textnéra och
uppenbara innehdllet i en text som uttrycks pé en beskrivande nivé i form av kategorier. Vid en

manifest ansats anvéinds en g abstraktionsniva vid tolkning av texter.

Till denna studie ldstes samtliga dtta artiklar enskilt igenom flertalet gdnger for att skapa en
helhetsbild av texterna. Dérefter reflekterades texternas innehall gemensamt for att se ett
samband mellan texterna. Sedan identifierades meningsenheter enskilt for att darefter
sammanstélla och diskutera meningsenheterna tillsammans for att inte missa nagra relevanta
delar av texterna. Enligt Lundman och Héllgren Graneheim (2017) beskrivs en meningsenhet
som en meningsbdrande del av en text. Kondensering beskrivs som en process att gora texten

kortare och en kod &r en etikett pa en meningsenhet som kort beskriver dess innehall.

Tillsammans 6versattes meningsenheterna fran engelska till svenska och dérefter gjordes en
kondensering p&d meningsenheterna for att sedan bendmna dessa med en kod. Koderna jaimfordes
med likheter och skillnader och sorterades dérefter i kategorier. Inga underkategorier valdes ut

eftersom kategorierna ansdgs tillrickliga.

14



Forskningsetiska dvervdgande

Forskningsetik innebir att ta ansvar for de personer som ingar i forskningen och se till att dessa
behandlas med respekt samt att insamlad information hanteras pa ett korrekt sitt. Aven
litteraturstudier kraver forskningsetiska stidllningstaganden som innebdr att kritiskt granska etiken
1 de vetenskapliga artiklar som har valts ut. Forskning far inte lov att bedrivas pa vilket sitt som
helst eftersom det &r riktiga ménniskor som deltar. Det &r viktigt att alla deltagare i en studie har
fatt noggrann information och deltar pa frivillig basis. I studier ska det arbetas utifran
autonomiprincipen, nyttoprincipen, inte-skada principen och réttviseprincipen (Kristensson,
2014). I denna studie var ett av inklusionskriterierna att artiklarna skulle vara forskningsetiskt
granskade. I de atta artiklar som valdes ut for analys hade samtliga forfattare i artiklarna fort ett
etiskt resonemang och blivit godkiinda av etikprovningsnidmnden. Aven deltagarna var anonyma i

samtliga artiklar med en ritt att avbryta nir de ville.
Resultat

Genom analysen har tre kategorier tagits fram som gemensamt bildar resultatet (se figur 1) och
som beskriver nérstdendes upplevelser av ensamhet och social isolering nér livspartnern har en
demenssjukdom. Kategorierna ér: Saknad efter tvasamhet, Att kdnna en plikt av att stanna

hemma och Fordndring av sociala ndtverk (Se bilaga 4 for exempel pa innehallsanalys).

Saknad efter Att kénna en plikt av Fordndring av
tvasamhet att stanna hemma sociala natverk

Figur 1. Skapade kategorier
Saknad efter tvdsamhet

Resultatet visade att nirstdende som lever med en livspartner som har en demenssjukdom
upplevde en saknad efter den tvdsamhet som paret en gang hade haft. Manga nérstdende upplevde
kénslor av saknad och ensambhet i att inte langre kunna ha den relation till sin livspartner som
tidigare. Paret befann sig fortfarande 1 en relation men personlighetsforandringar hos livspartnern
hade lett till en kinslomissig ensamhet. Denna ensamhet kénde nirstdende nir de inte upplevde

att livspartnern var dér psykiskt &ven om personen var dar fysiskt. Kénsloméassig ensamhet
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innebar att de nérstdende kiinde ensamhet trots att de hade sin livspartner i sin nirhet (Meyer,

Mccullough, & Berggren, 2016).

Négra nirstaende beskrev en saknad av den livspartner de en géng gifte sig med, for att de tyckte
att partnern blivit fordndrad (Lovenmark, Summer Meranius, & Marmstal Hammar, 2018).
Saknaden som de nérstdende kéinde handlade om att livspartnern fordndrats i takt med
forsdmringen av demenssjukdomen, som bland annat innebar att livspartnern inte ldngre hade
samma formaga till kommunikation som fore sjukdomen. Kommunikationen med omvérlden
hade forsamrats (Vasileiou et al., 2017). Den forsimrade kommunikationen innebar ocksé att
dialogen mellan paret hade blivit sémre. De nérstdende upplevde att livspartnern inte lingre
forstod eller hade formagan att ge nigra svar (Lovenmark et al., 2018). Nagra narstdende
upplevde att livspartnern inte var riktigt nabar samt att i samtal mellan paret kunde inte

livspartnern ge ndgra svar utan upplevdes som helt tom (Vasileiou et al., 2017).

Manga nérstdende kidnde en saknad av att inte langre kunna prata om saker i livet eller om saker
pa nyheterna eller i tidningen (Meyer et al., 2016). Nagra nérstdende upplevde att de inte kunde
dela en konversation som tidigare och de kunde inte heller diskutera ekonomiska fragor.
Niérheten till varandra upplevdes ocksa forsdmrad och de nérstdende kéinde ensamhet trots
tvasamheten (Meyer et al., 2016). Att kunna ga ut och dansa tillsammans som ett par innebar
svérigheter pd grund av demenssjukdomen samt den nya roll som de nérstdende hade, vilket
orsakade ensambhet trots tvasamheten (Greenwood, Pound, Smith, Brearly, 2019b). Nagon
nérstdende upplevde att ju vérre livspartnern madde desto mer ensam kunde den nirstdende
kénna sig. Manga nérstdende hade kénslor som om de inte léngre var i en relation, vilket ocksa

ledde till ensamhet (Vasileiou et al., 2017; Lovenmark et al., 2018).

...The loneliness is there even when I'm with (wife's name) because in reality, I am on my own
because she's not relating, there's no conversation other than the weather or the trees, perhaps a
bit about the garden, something like that
(Vasileiou et al, 2017, p. 5).

Trots att livssituationen upplevdes fordndrad framkom &nda en viss acceptans och dven om de
nérstdende saknade den tidigare tvdsamheten kunde de uppleva lycka over att inte ha forlorat sin
livspartner. De nirstdende kdnde lycka dver att livspartnern trots allt var i livet (Vasileiou et al.,
2017). Ménga nirstaende ldngtade efter den relation som funnits tidigare men tvingades acceptera

hur livet hade blivit. Det gér inte att géra ndgonting 4t situationen utan det &r bara att forsoka
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hénga med, g vidare och gor det bésta av livet (Greenwood et al., 2019b). Négon nérstdende
kénde att det var dags att borja klara sig pd egen hand dven om det fanns en saknad av

tvasamheten (Hogsnes, Melin-Johansson, Norbergh, & Danielson, 2013).
Att kdnna en plikt att stanna hemma

Resultatet visade ocksa att nirstdende manga ganger upplevde en plikt att stanna hemma vilket
berodde pé att de kénde en ovisshet 6ver vad som kunde hinda om de 1dmnade livspartnern
hemma sjilv, exempelvis ta sonder saker i1 huset eller ga vilse utanfér hemmet (Vasileiou et al.,
2017). Nagon nérstaende kinde behov av att anpassa sin tid for att ta hand om sin livspartner
dygnet runt eftersom det inte fanns ndgon annan som kunde hjilpa till. Négra livspartners
upplevdes som bade aggressiva och misstanksamma mot de nérstdende, fradmst i senare delen av
demenssjukdomen vilket orsakade kénslor hos de nérstdende, som att kéinna behov av eller vara

tvungna att stanna hemma (Meyer et al., 2016).

Manga nérstdende upplevde kénslor av att vara dvervakade av sin livspartner vilket ledde till att
ménga nérstaende kinde att de fick mindre tid for sig sjélva och att de inte kunde gora vad de
ville och att de inte heller kunde l&mna hemmet. Det blev som en skyldighet att sétta de egna

behoven sist (Johannessen, Helvik, Engedal, & Thorsen, 2017).

When you 're looking after someone all the time, you 're thinking
about them a lot more than you re thinking about your own health,
and so that can be really isolating because you stop putting yourself
first and you stop looking at what your hobbies are and what makes you happy and
things like that
(Vasileiou et al, 2017, p. 5).

Négon nérstdende upplevde att livspartnern med en demenssjukdom var fysiskt néra sin partner
hela tiden, vilket minskade nirstdendes personliga utrymme. Samt forhindrade dem frén att géra
saker for deras egen skull och pa egen hand eftersom de alltid hade sin livspartner med sig
overallt (Hogsnes et al., 2014). Manga nirstdende uttryckte att de upplevde kanslor av att vara
instdngda och till och med fingna i det egna hemmet. Det framkom ocksa upplevelser i att
behova ge upp aktiviteter eftersom det tog mer energi 4n vad det gav tillbaka. Manga nérstdende

vande sig darfor vid att inte kunna delta i tidigare aktiviteter langre och de kinde att de inte
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kunde 1dmna livspartnern hemma sjdlv, det blev istéllet enklare att stanna kvar hemma (Walters,

Oyebode & Riley, 2010; Hogsnes et al., 2013).

Négon nirstdende beskrev att deras livspartner stannade kvar i sangen under flera dagars tid
vilket gjorde att 4ven den ndrstdende stannade hemma och istéllet gjorde saker inne i hemmet
(Vasileiou et al., 2017). Ménga nirstdende upplevde skuldkénslor ver att limna sin livspartner
hemma sjélv. Det framkom &ven i resultatet att ndgon nérstdende ser positivt pa livssituationen
och att det dr en del av det naturliga att den nérstdende &r med sin livspartner, att den naturliga
vérdande relationen dr kirleken som finns till livspartnern (Greenwood, Pound, Brearley &

Smith, 2019a).
Forandring av sociala ndtverk

Manga nérstdende beskrev att de tidigare i livet hade haft ett socialt ndtverk som hade fordndrats i
takt med att livspartners sjukdom hade utvecklats. Narstdende beskrev det som att vinner inte
forstod deras situation eller vad de gick igenom i samband med sjukdomen (Vasileiou et al.,
2017. Det framkom att vinnerna forsvann allt mer, vilket nirstdende uppfattade som att de inte
ville bli involverade. Ndgon nérstdende ville inte ldngre bjuda in personer till huset, sirskilt inte

om livspartnern inte madde bra (Greenwood et al., 2019a).

Resultatet visade dven att de nérstdende som bodde med sin livspartner som hade en
demenssjukdom upplevde att de inte kunde triffa vinner som tidigare samt hade svart att
uppritthélla relationer med slikt och vénner. De nirstdende som var i en hog alder kidnde att de
redan var isolerade innan livspartnern blev sjuk eftersom ménga av vdnnerna hade gatt bort
tidigare. Nagra nérstdende upplevde att det blev dnnu virre nar demenssjukdomen fortskred och
livspartnern blev i storre behov av omvérdnad (Greenwood et al., 2019a). De nérstadende kidnde
att forandringarna i det sociala nétverket ocksé handlade om att inte kunna gé ut med vinner och

gora det som de brukade gora (Vasileiou et al., 2017).

Kénslor av att vara isolerad beskrevs av de narstdende som att inte ldngre kunna ta del av tidigare
sociala nétverk eller vara tillsammans med vénner och familj. Nagon nérstdende tyckte att det var
svért att som par triffa vinner som tidigare vilket gjorde att kinslor av social isolering upplevdes
(Johannessen et al., 2017). Det sociala livet upplevdes ha forsvunnit for ménga narstdende och de

kdnde en langtan efter att trdffa vinner, att resa och att ga och shoppa (Meyer et al., 2016).
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Orsaker till detta var att de nérstdende upplevde osdkerhet kring vad som skulle hinda om

livspartnern f6ljde med till vinner, 6vriga familjemedlemmar eller till shoppingcenter.

I couldn’t take him with me on trips downtown, as he’d be stuffing his pockets with plastic bags
and pens’. These feelings of shame led to the spouses refraining from taking part in social
activities with families and friends because it felt easier

(Hogsnes et al., 2013, p.4)

Resultatet visade dven att manga nirstaende kénde att deras vanner inte bjod hem dem langre
eftersom de visste att den nirstdende skdimdes Over sin livspartner (Hogsnes et al., 2013). Ndgon
nérstdende upplevde att det ibland hade gétt flera veckor utan att de traffat ndgon, detta pd grund
av att de behovde ta hand om sin livspartner (Greenwood et al., 2019b). For en annan nérstdende
var det viktigt att se positivt pa livet for att klara av ett liv med en fordndring av sociala nétverk

och uttryckte att livet var underbart och det blir vad de gor det till (Greenwood et al., 2019a).
Diskussion

Metoddiskussion

I denna studien var syftet att ta reda pa upplevelser och darfor ansags det mest lampligt att utfora
en litteraturstudie med kvalitativ ansats. Kristensson (2014) menar att en kvalitativ ansats utgar
fran att varje méinniska ir unik och ménniskans verklighetsuppfattning &r individuell, vilket
betyder att vid kvalitativ ansats &r madnniskans upplevelse i fokus och den kan beskrivas med
egna ord. Enligt Willman, Bahtsevani, Nilsson & Sandstrom (2016) bor spraket begrénsas vid
sokning av vetenskapliga artiklar eftersom dessa kan vara skrivna pd manga olika sprak. Dérfor
ar det viktigt att begrénsa till det sprak som forskarna kan behirska. I denna studie har artiklar
med engelskt sprak anvints vilket kan ha paverkat dversittningen eftersom modersmalet &r

svenska.

Denna studies syfte innefattar ett snavt omrade vilket gjorde det svért att finna fler artiklar.
Endast 4tta artiklar som motsvarade syftet hittades och dérfor finns en risk att studiens resultat
inte dr tillrdckligt mittat. Vetenskapliga artiklar ansags som mest relevant for att besvara studiens
syfte eftersom tidigare forskning skulle sammanstillas. Det var dven svart att hitta relevanta
patografier som passade syftet. Inte heller en kvantitativ metod ansags ldmplig eftersom det ar

upplevelsen som ér i fokus.
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Studiens resultat har baserats pa étta vetenskapliga artiklar som hdamtats frdn databaserna Pubmed
och Cinahl. Med hjdlp av att soka i tva databaser 6kades mdjligheterna att finna relevanta artiklar
som besvarar syftet. Sokningar gjordes i bade fritextsokning och indexordsokning med hjilp av
booleska s6koperatorer som OR och AND. Willman et al. (2016) poéngterar att det &r viktigt att
soka litteratur fran olika kéllor for att f4 en bredare sokning 1 olika databaser. Det &r ocksé viktigt
att tdcka in sd mycket litteratur som mojligt och dérfor dven av betydelse att kombinera olika
soktermer och indexord. Det &r inte tillridckligt att enbart anvdnda en sokterm utan istéllet

kombinera olika soktermer med varandra med hjilp av booleska s6koperatorer.

De vetenskapliga artiklarna i studien har genomgétt en kvalitetsgranskning med hjélp av
granskningsmallen CASP (2018) som &r utsedd for kvalitativ ansats. Denna mall valdes eftersom
kvalitativa artiklar anvénts. I mallen finns inget podngsystem vilket kan leda till att artiklarnas
kvalitetsgranskning kan tolkas péa olika sétt. De artiklar som valdes ut till resultatet fick svaret
“ja” ifyllt i granskningsmallen pd s& ménga fragor att de ansags vara trovérdiga for anvindning i
resultatet. Till en borjan kvalitetsgranskades artiklarna var och en for sig och dérefter jamfordes
artiklarnas kvalitetsgranskning for att se om de skiljde sig at.

Efter en kritisk granskning ansags artiklarna vara av hog kvalitet eftersom “ja” svarades pa nistan
alla fragor. Artiklarnas kvalitet skulle kunna bedomas tydligare genom att anvénda en
granskningsmall med podngsystem vilket hade kunnat gora artiklarnas kvalitet mer trovirdig.
Kvaliteten pa artiklarna kan darfor ocksa ha blivit annorlunda eftersom artiklarna i denna studie
ansdgs vara av hog kvalitet men kan ha blivit av en annan grad om en annan granskningsmall
hade anvénts. Enligt Kristensson (2014) dr det viktigt att som granskare ta stillning till vilken
kvalitet som kan anses vara acceptabel och vilken som inte &r det. De artiklar som har en

acceptabel kvalitet inkluderas i resultatet.

For att beskriva trovérdigheten i ett resultat nimner Lundman och Héllgren Graneheim (2017) att
trovirdighet kan bedomas utifran begreppen giltighet, tillforlitlighet, delaktighet och
overforbarhet. De vetenskapliga artiklar som anviénts 1 denna studie utgér fran nérstaendes
upplevelser som kommer fran olika ldnder samt har olika kon och aldrar for att skapa ett bredare
omfing av datamaterial. Detta kan bidra till att gora studiens resultat mer tillforlitligt. Kristensson
(2014) styrker detta eftersom tillforlitlighet handlar om att fa ett djupt och omfangsrikt
datamaterial. I denna studie framkom upplevelser i resultatet som kan vara overforbara till andra

kontext dir ensamhet och social isolering forekommer. Lundman och Hillgren Graneheim (2017)
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skriver att dverforbarhet handlar om i vilken utstrickning resultatet kan dverforas till andra
grupper eller situationer. Det dr l4saren som avgor om resultaten dr Overforbara till en annan

grupp eller annan kontext.

I analysen har texter i atta vetenskapliga artiklar ldsts och tolkats bade enskilt och gemensamt.
Aven meningsenheter, dversittning av meningsenheter, kondensering, kodséttning och val av
kategorier har gjorts gemensamt. Oversittning av meningsenheter har kontrollerats och dversatts
noggrant men det finns alltid en risk att texter kan tolkas pa annat sitt trots ett noggrant
utférande. Enligt Lundman och Hillgren Graneheim (2017) okar tillforlitligheten i resultatet om
till exempel tva forskare har lidst samtliga texter och genomfort delar av analysen gemensamt. Det
ar dven viktigt att det visentliga delarna fran texten lyfts fram och giltigheten kontrolleras
noggrant mot meningsenheter och kondenserad text. En noggrann beskrivning av urval och
analysarbete Okar giltigheten i en studie, vilket &r ett sétt att ge ldsaren mojlighet att bedoma
tolkningarnas giltighet. Ett annat sitt dr att presentera citat fran intervjuer. Ménga
meningsenheter som plockades ut vid analysen i denna studie var delar av citat fran intervjuer

vilket skulle kunna starka giltigheten.

Enligt Lundman och Héllgren Graneheim (2017) beskrivs delaktighet som att forskaren dr en
medskapare av texten vilket innebdr att denna person kan ha en pdverkan i en studie. Det kan
handla om forskarens forforstielse samt nirhet och distans mellan forskaren och det som har
studerats. Forfattarnas forforstéelse till denna studie handlade om att bada forfattarna tidigare har
arbetet med personer som har en demenssjukdom och deras nirstdende. Detta kan ha dkat
forforstielsen hos bada forfattarna och det kan darfor alltid finnas en risk att det paverkar
resultatet. Forfattarna har ddremot varit valdigt noga med att inte inkludera personliga asikter i

studien och har istéllet enbart fokuserat pa forskning.

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att beskriva nérstdendes upplevelse av ensamhet och social isolering nir
livspartnern har en demenssjukdom. I diskussionen kommer fynd att diskuteras som framkommit

1 resultatet.

Resultatet visade att ménga nirstdende upplevde en ensamhet pa grund av att de kidnde en saknad

av den person som livspartnern var fore demenssjukdomen tog vid. Personlighetsfordndringar
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som tillkommer med sjukdomen gjorde att de nirstidende dven kinde en ensamhet i att inte ldngre
kunna dela livet tillsammans som forut (Meyer et al., 2016). Aven Evans och Lee (2014) redogér
att en demenssjukdom har en stor paverkan i ett dktenskap som manga génger leder till
fordndringar i relationen. En demenssjukdom innebér en stor fordndringsprocess for bada
makarna, dir en utmaning for de nérstdende &r att komma in i en ny roll. Sjukdomen innebér en
tid for forédndring och forlust ddr kommunikationen, dmsesidigheten och intimiteten i
parrelationen kommer att utmanas. Jansson och Grafstrém (2011) bekréftar detta och menar att
vara ndrstdende till ndgon med en demenssjukdom forknippas oftast med stora pafrestningar och
kan beskrivas som en borda. Symtom som stress, depression, hdlsoproblem och forsdmrad
livskvalitet ar vanligt hos de nérstdende som tar hand om en livspartner som har en
demenssjukdom. Sjukdomen framtvingar rollfordndringar i hemmet och de nirstdende fér ldgga

mycket kraft pd den som é&r sjuk vilket kan leda till social isolering.

Eftersom det framkom i resultatet att det framforallt 4r pé grund av de fordndringar som sker vid
en demenssjukdom som de nérstdende upplevde ensamhet menar Evans och Lee (2014) att det &r
viktigt att sjukskoterskan ser till att 6ka de nérstaendes kunskaper kring de forédndringar som
tillkommer med sjukdomen. De nirstdende kan behova bade mer kunskap och mer forberedelser
kring vad sjukdomen innebér for att minska risken for ohélsa och forsdmrad livskvalitet.
Marmstal Hammar, Williams, Meranius och McKee (2019) bekréftar detta och menar att
sjukskdterskan har en betydande roll 1 att stodja bade personen som dr sjuk och de nérstaende.
Saveman (2010) bekréftar detta ytterligare och menar att sjukskoterskan ska ha en
familjefokuserad omvardnad eftersom familjen ses som en enhet som har betydelse for hur en

sjukdom upplevs och hanteras av den person som &r sjuk.

Resultatet visade dven att de nérstdende kinde en plikt att stanna hemma, vilket berodde pé att de
antingen frivilligt eller ofrivilligt behdvde ta hand om sin livspartner. Eftersom méinga nérstdende
kénde en plikt av att stanna hemma ledde det till en isolering frén vinner och samhéllet i stort
(Meyer et al., 2016). Antingen vagade de inte for att de inte visste vad som kunde hédnda om
livspartnern stannade kvar i hemmet eller att de kéinde sig instangda i hemmet. Anledningen till
detta var bland annat rédsla for att livspartnern skulle ta sonder saker i huset, eller ga vilse
utanfor hemmet. Oavsett ledde detta till social isolering och att de satte livspartners behov fore
sina egna (Vasileiou et al., 2017). Detta kan leda till ohdlsa och minskad livskvalitet vilket

Luanaigh och Lawlor (2008) bekriftar eftersom ensamhet och social isolering &r riskfaktorer.
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Enligt (Hogsnes et al. (2013) upplevde nérstdende att det var svért att gora saker for egen skull
och pa egen hand, eftersom livspartnern hela tiden var fysiskt néra. Darfor kan det enligt
Marmstal Hammar et al. (2019) vara nddvandigt med dagvard for livspartnern som har en
demenssjukdom da nirstdende exempelvis kan passa pd att vila, handla eller tréffa vinner och
familj. Detta bekréftas av Yarwood (2008) som menar att sjukskoterskan behdver fokusera och
engagera hela familjen i omvardnaden eftersom de ocksa ér 1 behov av stdd for att det inte ska
leda till ohélsa eller forsdmrad livskvalitet. Som sjukskdterska dr det viktigt att uppmirksamma
de nérstaendes situation och bidra med stdd sdsom avlastning for att nirstdende ska orka med,
vilket ocksd Marmstal Hammar et al (2019) anser som viktigt eftersom de menar att de
nérstdende som bor med sin livspartner behdver ses som en egen individ och inte bara en vérdare.
Midtbust, Alnes, Gjengedal och Lykkeslet (2018) redogdr ocksa att det &r viktigt med ett néra
samarbete med familjemedlemmar som kénner till patientens behov, 6nskemaél och uttryckssitt,

delvis for att kompensera for vardpersonalens begrinsade forstaelse.

Enligt Meyer et al. (2016) kdnde nérstdende behov av att anpassa sin tid for att ta hand om sin
livspartner eftersom det inte fanns ndgon annan som kunde hjélpa till. Detta kunde leda till
kénslor av att vara tvungen att stanna hemma. Hogsnes et al. (2014) menar att narstdende
upplevde att de inte kunde gora saker for deras egen skull och pé egen hand eftersom livspartnern
behovde vara med 6verallt. Enligt Tebb och Jivanjee (2000) dr det viktigt att information och
stodinsatser ges 1 ett tidigt skede till de nérstdende som vardar sin livspartner med en
demenssjukdom. Yrkespersonal sdsom sjukskoterskor behdver vara uppmérksamma pé vilka
behov som kan uppsta av att vara vardgivare till sin livspartner samt att hjdlpa dem att hitta rétt
form av stod. De nérstdende som tar hand om sin livspartner vet inte hur eller var de ska soka
hjélp och upplever inte att ndgon hjélper dem tidigt i sin livspartners sjukdom. Néarstaende skulle
kunna bli hjélpta genom att fa delta i stodgrupper och fa delta i avlastningsvard for att mojliggora

deras fortsatta deltagande i sociala aktiviteter.

Walters et al. (2010) och Hogsnes et al. (2013) beskriver att ndrstdende upplevde kénslor av att
vara instdngd och fingen i det egna hemmet. Aktiviteter gavs upp eftersom de tog mer energi dn
vad de gav och egna behov hos nérstdende sattes sist. Det blev enklare att stanna hemma, det blev
som en vana att inte kunna ldmna sin livspartner hemma sjélv. Tebb och Jivanjee (2000) menar
dérfor att de nédrstaende som har en vardande roll tidigt bor fa ett “recept” for att klara av att ta
hand om sig sjélva ocksé. Sarskilt eftersom de narstdende upplever brist pa stottning och

information, vilket kan vara orsaken till social isolering vilket i sin tur kan leda till ohidlsa och
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minskad livskvalitet. For att de nirstdende ska kunna fa stod och kunskap om livspartners
sjukdomstillstand &r det enligt Berlin (2013) viktigt att sjukskoterskan samverkar i team. Detta ér
viktigt eftersom sjukskoterskan kan ta hjélp av andra professioner for att ge de nérstdende ratt

stod.

Resultatet visade dessutom att manga nirstdendes sociala nétverk forandrades i takt med
demenssjukdomens utveckling och att familj eller vénner inte forstod situationen de befann sig i
(Vasileiou et al., 2017). Det blev allt svarare att uppratthélla relationer med slékt och vénner pa
grund av den livssituation som tillkommer med en demenssjukdom (Hegsnes et al., 2013). Detta
bekriftas d&ven av Wang et al. (2017) som beskriver att nir en demenssjukdom fortskrider, blir
personens formaga att integrera med andra ménniskor allt svérare. Vilket gor att personen blir

mer beroende av hjilp frén framforallt nirstdende.

Walters et al. (2010) och Hogsnes et al. (2013) menar att manga nérstdende isolerade sig vilket
blev ett sétt att hantera situationen men detta ledde ocksa till ensamhet. Enligt Tebb och Jivanjee
(2000) visar liknande resultat, att brister i det sociala handlar om forlusten med kollegor,
familjemedlemmar, vinner och andra sociala kontakter som begrénsas och diar ménniskor drar sig
tillbaka eftersom de inte har forstaelse for demenssjukdomen eller kan hantera situationen, vilken

leder till ensamhet

Eftersom resultatet visade att forédndringar i1 det sociala ndtverket kunde gora att de nérstdende
kidnde ensamhet och social isolering &r det viktigt med stdd enligt Dam, Boots, van Boxtel,
Verhey och de Vugt (2018). Sarskilt om de nérstdende har haft ett stort socialt ndtverk tidigare i
livet och ville fortsétta uppritthélla dessa relationer och inte enbart vara den som tar hand om sin
livspartner med en demenssjukdom. Nagot som é&r viktigt dr tidig tillgéng till sociala
nétverksinsatser som kan underlétta for de nirstdendes sociala engagemang och upprétthalla

deras hélsa och livskvalitet.

For att upprétthalla de nirstdendes hélsa och livskvalitet och minska deras upplevelse av
ensamhet och social isolering nér livspartnern har en demenssjukdom, dr det dérfor viktigt att
sjukskoterskan genom teamsamverkan uppmérksammar de nérstdende. Vilket Disch (2013)
bekriftar eftersom det finns en koppling mellan familjefokuserad omvardnad och samverkan i
team eftersom bade de nirstdende och patienten tillhor teamet. Saveman (2010) stodjer ocksa

detta och menar att familjemedlemmar eller de nérstdende har ett behov av att bli inkluderade 1
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varden av personen som ar sjuk, vilket sjukskdterskan ska se till att de blir for att de inte ska

kdnna ensamhet och social isolering.

Slutsats

Utifrén resultatet i denna litteraturstudie kan slutsatser dras att de narstdende som har en
livspartner med en demenssjukdom upplever ensamhet och social isolering pa grund av de
fordndringar och anpassningar som tillkommer i samband med en demenssjukdom. De
nérstdende kidnner ett stort ansvar ndr det géller att ta hand om sin livspartner, vilket beror pa de
symtom som sjukdomen for med sig sdsom kommunikationssvarigheter, bristande kognitiv
formaga och forandrat beteende. Detta leder till upplevelser av att relationen paret emellan
paverkas och att de nérstdende upplever en begrinsad rorelsefrihet och isolering i hemmet som
foljd. Det naturliga sociala nédtverket som en ging har funnits for paret gemensamt och for de
nérstdende finns inte langre vilket leder till ensamhet 1 tvdsamheten och bidrar till social isolering
som 1 sin tur kan innebéra risk for ohédlsa och forsdmrad livskvalitet for de nérstaende. Resultatet
ger en 0kad forstdelse for vikten av familjefokuserad omvérdnad och av att sjukskoterskor
uppmédrksammar de nérstdendes situation samt samverkar i team. Sjukskoterskor behover dela
med sig av sina kunskaper for att de nérstdende ska f& okad forstaelse och vara forberedd pa vad
sjukdomen innebér samt for att kunna minska risken for ohélsa och minskad livskvalitet hos

nérstidende.

Kliniska implikationer

Denna litteraturstudies resultat kan bidra till en 6kad medvetenhet och forstaelse for de
nérstdende som lever med en livspartner som har en demenssjukdom. Det ar viktigt att viga prata
om ensamhet och social isolering eftersom det inte dr ett vanligt imne att prata om. Det kan
annars leda till konsekvenser i form av minskad livskvalité och ohilsa for de nérstaende.
Framforallt sjukskoterskor men dven hela teamet inom hilso- och sjukvard behdver darfor
uppmaédrksamma ensamhet och social isolering hos denna grupp. Det behdvs en 6kad kunskap
bade i hilso- och sjukvarden i att bemota och uppmérksamma de nérstdende men dven utbildning
for de nirstdende. Nér ens livspartner har en demenssjukdom behdver de nirstdende fa kunskap
redan frén start i sjukdomen for att kunna forebygga ohélsa. Resultatet skulle kunna anvéndas

framforallt i hemsjukvard och hemtjdnst, dér sjukskdterskor kommer hem till parets hemmiljo
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och méter dessa men ocksé i primérvarden och pa avdelningar pé sjukhusen i olika
virdsammanhang. Eftersom de nérstdende &r en del i teamet och i den familjefokuserade
omvardnaden kan resultatet i denna studie dven anvéndas i flera vardkontexter inom hélso och
sjukvérden dir de nérstdende till personer som har en demenssjukdom befinner sig. Detta for att
kunna bemdta dessa personer pé ett professionellt sdtt samt kunna identifiera ohilsa for att d&ven
forse de nirstdende med en 0kad trygghet fran hélso- och sjukvard. Kommunernas
bistandshandldggare kan bedoma om eventuella kommunala insatser skulle kunna hjdlpa familjen
genom olika avlastingsformer som avlastning i hemmet eller sédrskilda vaxelvardsplatser, vilket
skulle kunna bidra till 6kad livskvalitet hos de nérstdende som pa detta vis far mojlighet att delta i
olika sociala nitverk. Demenssjukskoterskor kan erbjuda olika gruppsammankomster for de
nérstdende. Genom att sjukskdterskor samverkar i team tillsammans med andra professioner och

tillsammans med familjen kan till exempel andra stodinsatser erbjudas.

Fortsatt forskning

Litteraturstudien innehdll fi artiklar eftersom det inte fanns ménga tidigare studier om
nérstadendes upplevelse av ensamhet och social isolering vid demenssjukdom. Vilket gor att det
finns en fortsatt kunskapslucka kring detta &mne och behdver dirfor forskas mer om eftersom
ensamhet och social isolering &r en riskfaktor for ohdlsa och minskad livskvalitet.

Det ér viktigt att narstdende som grupp inte gloms bort och dirfor behdvs dven fortsatt forskning
utifran sjukskoterskors perspektiv och deras upplevelser av att mota nérstdende till personer som
har en demenssjukdom. Detta for att sjukskdterskor behdver kunna uppméarksamma néarstaendes
behov av stdd, information och kunskap for att kunna fortsétta bo tillsammans och leva med sin
livspartner som har en demenssjukdom, samt for att uppmérksamma risk for ohélsa och minskad
livskvalitet hos nérstdende. Detta kan ge en 6kad medvetenhet och kunskap som bidrar till att

individuella behov kan uppmérksammas samt att eventuella stodinsatser kan séttas in vid behov.

Sjalvstandighet

Under hela studiens gang har samarbetet fungerat bra mellan bada forfattarna och mycket av
texterna dr skrivna gemensamt. Nir det kommer till problemomrade, syfte och metod har det
forts diskussioner mellan forfattarna men bada har varit delaktiga i beslutsfattandet. Bada
forfattarna utforde enskilda databassokningar i bdde Pubmed och Cinahl for att sedan fatta ett
gemensamt beslut kring relevanta artiklar som motsvarade studiens syfte. Utvalda artiklar 14stes

enskilt i full text som senare kvalitetsgranskades enskilt och dérefter diskuterade forfattarna
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tillsammans kring artiklarnas kvalitet. | analysdelen ldstes artiklarna igenom enskilt flera ganger
och meningsenheter togs ut var for sig som sedan gemensamt jimfordes och diskuterades
sinsemellan. Oversittning av meningsenheter, kondensering, kodsittning och kategorier utférdes
dérefter gemensamt och diskuterades fram till resultatet. Resultatet samt resultat- och
metoddiskussionen diskuterades fram tillsammans. All text i studien har l4sts igenom och har

standigt bearbetats tillsammans for att bevara en rod trad.
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(MH "Loneliness") OR
(MH "Social Isolation")
Sokning 3 72,090
(MH "Dementia") OR
(MH "Dementia
Patients") OR (MH
"Alzheimer's Disease")
Sokning 4 Peer Reviewed; | 7 (4 har 7 0 0
((MH "Dementia") OR | Research vi redan
(MH "Dementia Article; valt fran
Patients") OR (MH Published Date: | fritextsok
"Alzheimer's Disease")) | 2010-2020; ningen)
AND (S1 AND S2 English
AND S3) Language
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Sokningar 1 Pubmed med indexord

Sokning
24/4-2020

Sokordskombinationer
med indexord

Specifikations-
Kriterier

Antal
traffar

Lasta
abstrakt

Lasta
fulltext-
artiklar

Antal
valda
artiklar

Sokning 1

spouses OR married
person OR partner OR life
partner OR (better half
[MeSH Terms]

9,987

Sokning 2

loneliness OR social
isolation OR lonely OR
lonely elderly OR social
exclusion

[MeSH Terms]

20,781

Sokning 3

dementia OR alzheimer's
disease OR dementia
patients

[MeSH Terms]

163,537

Sokning 4

spouses OR married
person OR partner OR life
partner OR better half
AND loneliness OR social
isolation OR lonely OR
lonely elderly OR social
exclusion

AND dementia OR
alzheimer's disease OR
dementia patients [MeSH
Terms]

The last 10
years, English

9 (5st
artiklar ar
redan
valda i
fritextsok

ning)
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Bilaga 2 Granskningsprotokoll

CNSP s

Critical Appraisal

Skills Programme () summertown Pavilion, Middle
Way Oxford OX2 7LG

CASP Checklist: 10 questions to help you make sense of a Qualitative research

How to use this appraisal tool: Three broad issues need to be considered when appraising a
qualitative study:

’\ Are the results of the study valid? (Section A)
,\ What are the results? (Section B)
f\ Will the results help locally? (Section C)

The 10 questions on the following pages are designed to help you think about these issues
systematically. The first two questions are screening questions and can be answered quickly.
If the answer to both is “yes”, it is worth proceeding with the remaining questions. There is
some degree of overlap between the questions, you are asked to record a “yes”, “no” or
“can’t tell” to most of the questions. A number of italicised prompts are given after each
question. These are designed to remind you why the question is important. Record your
reasons for your answers in the spaces provided.

About: These checklists were designed to be used as educational pedagogic tools, as part of a
workshop setting, therefore we do not suggest a scoring system. The core CASP checklists
(randomised controlled trial & systematic review) were based on JAMA 'Users’ guides to the
medical literature 1994 (adapted from Guyatt GH, Sackett DL, and Cook DJ), and piloted with
health care practitioners.

For each new checklist, a group of experts were assembled to develop and pilot the checklist
and the workshop format with which it would be used. Over the years overall adjustments
have been made to the format, but a recent survey of checklist users reiterated that the basic
format continues to be useful and appropriate.

Referencing: we recommend using the Harvard style citation, i.e.: Critical Appraisal Skills
Programme (2018). CASP (insert name of checklist i.e. Qualitative) Checklist. [online] Available
at: URL. Accessed: Date Accessed.

©CASP this work is licensed under the Creative Commons Attribution — Non-Commercial-
Share A like. To view a copy of this license, visit http://creativecommons.org/licenses/by-nc-
sa/3.0/ www.casp-uk.net

Critcal Appraisal Slls Programme (CASP) part of Oxford Centre for Triple Value Mealthcare www.casg-uh.nlt



CNSP

Critical Appraisal
Skills Programme

Paper for appraisal and reference:

Section A: Are the results valid?

1. Was there a dlear Yes HINT: Consider
statement of the aims of e what was the goal of the research
the research? Can't Tell e why it was thought important

e its relevance
No -
Comments:

2. Is a qualitative Yes HINT: Consider
methodology

e |f the research se

appropriate? Can't Tell

kS 1O Interpret or
Hluminate the actions and/or subjective

experiences of research participants
No
LS

qualitative research the right

methodology for addressing the

Comments:

[ls it worth continuing?

3. Was the research

Yes HINT: Consider
design appropriate to e |f the researcher has justified the
address the aims of the Can't Tell research design (e.g. have they
research?

discussed how they decided whicl
No

nethod to use

Comments:




4. Yes
Can't Tell
No

Comments:
5 Yes

Can't Tell

No

Comments
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Critical A jsal

k Programme

Can't Tell

Comments:

Section B: What are the results?

Yes

Can't Tell

No

Comments
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CNSP

Critical Appraisal
Skills Programme

8. Was the data analysis
sufficiently rigorous?

Yes HINT: Consider
e |f there is an in-depth description of the
Can't Tell analysis process
o |f thematic analysis is used. If so, is it clear

No how the categories/themes were derived
from the data

o Whether the researcher explains how the
data presented were selected from the
original sample to demonstrate the analysis
process

o |[f sufficient data are presented to support
the findings

e To what extent contradictory data are
taken into account

e Whether the researcher critically examined
their own role, potential bias and influence
during analysis and selection of data for
presentation

Comments:

. IS there a clear statemen
9. Istt I tat t

of findings?

Yes HINT: Consider whether

e |f the findings are explicit

on of the

Can't Tell e |If there is adequate discus
evidence both for and against the

No researcher’s arguments

o If the researcher has discussed the

credibility of their findings (e.g
triangulation, respondent validation, more
than one analyst)

o If the findings are discussed in relation to

the original research question

Comments:
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Skills Programme

| Section C: Will the results help locally?

10. How valuable is the
research?

HINT: Consider

e If the researcher discusses the
contribution the study makes to existing
knowledge or understanding (e.g. do they
consider the findings in relation to current
practice or policy, or relevant research-

based literature

e |f they identify new areas where research

IS necessary

If the researchers have discussed whether
or how the findings can be transferred to
other populations or considered other

ways the research may be used

Comments:
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Bilaga 3 Artikeloversikt

Forfattare/ar/land Titel Syfte Metod Urval Kvalitet
Meyer, J., Mc Cullough, | A phenomenological Syftet var att En Sju deltagare som levde Hog kvalitet
J., & Berggren, 1. (2016). | study of living with a beskriva makars fenomenologis | tillsammans med en
Sverige partner affected with upplevelse av att | k studie med partner som hade en
dementia leva med en intervjuer som | demenssjukdom.
partner som har har 6ppna
en fragor
demenssjukdom
Walters, H., Oyebode, J., | The dynamics of Syftet var att En Sex kvinnor som var i Hog kvalitet
& Riley, G. (2010). continuity and beskriva makars fenomenologis | &ldern 64—78 &r och hade
Storbritannien discontinuity for upplevelse av att | k studie med tagit hand om sin make
women caring for a varda sin partner | semistrukturera | med demens i minst tva
spouse with dementia | med demens de intervjuer ar.
Johannessen, A., Helvik, | Experiences and needs | Syftet var att Kvalitativ 16 makar eller partners Hog kvalitet
A., Engedal, K., & of spouses of persons undersoka studiedesign. till ndgon som ar under
Thorsen, K. (2017). with young-onset partners Grounded 65 &r som har
Norge frontotemporal lobe upplevelse och theory har frontotemporallobs-
dementia during the behov av anvants. demens.
progression of the assistans nér de
disease tar hand om sin
partner med
frontotemporallo
bsdemens
Lovenmark, A., Summer | That mr. Syftet med denna | Kvalitativ Nio makar vars partner Hog kvalitet
Meranius, M., & Alzheimer...you never | studie &r att strategi med har drabbats av demens
Marmstal Hammar, L. know what he's up to, | beskriva hur diskursanalys deltog i studien. Fyra
(2018). Sverige but what about me? A | vardande makar méin och fem kvinnor
discourse analysis of kan framstilla sig mellan 65-94 &r som tagit
how Swedish spouse sjdlva som objekt hand om deras partners
caregivers can make nér de lever med de senaste tva till atta
their subject positions | och tar hand om aren 1 egna hemmet.
understandable and sin make/maka
meaningful med demens.
Hogsnes, L., Melin- The existential life Syftet var att Kvalitativ 11 makar deltog i studien | Hog kvalitet
Johansson, C., Norbergh, | situations of spouses beskriva de studie. med inkluderingskriterier
K., & Danielson, E. of persons with existentiella Intervjuer att vara en make eller
(2013). Sverige dementia before and livssituationerna | anvéindes som maka till en person med
after relocating to a for makar som analyserade en demenssjukdom som
nursing home vardar personer med tolkande bor pé ett vdrdhem och
med demens, fore | innehéllsanalys | kunna tala samt forsta
och efter flytten svenska. Alla makar var
till vdrdhem. gifta.
Greenwood, N., Pound, A qualitative study of | Denna kvalitativa | Digitalt Fyrtiofyra vérdare i Hog kvalitet
C., Brearly, S., & Smith, | older informal carers studie har inspelade aldern 70-87 ar deltog i
R. (2019a). experiences and undersokt dldre fokusgrupper studien. De flesta var
Storbritannien perceptions of their vardares kvinnliga och tva
caring role upplevelser och tredjedelar var makar
deras eller partners.
uppfattningar om
deras roll.
Greenwood, N., Pound, Experiences and Syftet med denna | Ljudinspelade | Trettiofem frivilliga och | Hog kvalitet
C., Smith, R., Brearly, S. | support needs of older | studie var att fokusgrupper yrkesverksamma som
(2019b). Storbritannien carers: A focus group utforska och dérefter arbetar med éldre vardare
study of perceptions uppfattningar tematisk i frivilliga och
from the voluntary and | frén frivilliga och | analys. lagstadgade sektorer
statutory sectors yrkesverksammas deltog i en serie

erfarenheter av

fokusgrupper
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stodbehov hos
dldre vardgivare
(i aldern 70 ar)

Vasileiou, K., Barnett, J.,
Barreto, M., Vines, J.,
Atkinson, M., Lawson,
S., & Wilson, M. (2017).
Storbritannien

Experiences of

Loneliness Associated

with Being an

Informal Caregiver: A

Qualitative
Investigation

Syftet med denna
studie var att
beskriva
upplevelsen av
ensamhet hos
informella
vardare

Semistrukturer
ade intervjuer

16 informella vérdgivare
som sjdlvidentifierade
att de upplevde nagon
form av ensamhet
och/eller social

isolering i samband med
deras ansvar av deras
vardande roll. Atta
stycken vardade sin

partner, make eller maka.

Hog kvalitet
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Bilaga 4, exempel pé innehillsanalys

Meningsenheter Oversittning av Kondensering Kod Kategori
meningsenheter

...Ican't talk to him as I ...Jag kan inte prata med | Jag kan inte prata | Att sakna

want to, because I don’t get | honom sa som jag vill med honom, jag | relationen med

an answer...I miss him, I eftersom jag inte far saknar honom, sin partner

don’t have the man | ndgot svar...Jag saknar

married today...I’d rather honom, det var inte den

talk to the dog than him... man jag gifte mig med... Saknad av

tvdsamhet

...the loneliness is there ...Ensambheten &r dér dven | Ensamhet dven Ensambhet i

even when I’m with my nér jag dr med min nér jag ar med tvdsamheten

partner, in reality, | am on | partner. I verkligheten, &r | partnern.

my own because there’s no | jag sjilv for att

conversation other than the | konversationen inte

weather... handlar om annat &n
véder...

...Even if you had the ...Aven fast du har Kénslor av Skuldkénsla att

facility to be able to go out [ mojligheten att kunna gd | skyldighet av att | limna partnern

and leave them... you end
up feeling guilty...

ut och ldmna partnern
...sa kinner du dig
skyldig om du skulle
gora det...

ldmna partnern
sjalv hemma.

sjdlv hemma

... I can’t do so much 1 used
to do, | can't leave him in
the house,

... Jag kan inte gora sd
mycket som jag brukade
gora, jag kan inte ldmna
honom 1 huset,

Kan inte gora det
jag brukade, kan
inte limna honom
1 huset.

Kan inte ldmna
partnern i huset

Att kdnna en
plikt av att vara
kvar hemma

...Your so-called friends
disappear, because they
don't want to have to be
involved.

...Dina sa-kallade vinner
forsvinner for att de inte
vill bli involverade...

Véanner forsvinner
och vill inte
involveras.

Vinner
fOrsvinner

Forandrade
sociala nitverk

... I don’t

invite people to the house
that much, especially if |
think my husband’s

not very well...

.. jag bjuder inte in
personer till huset langre,
sérskilt nr min man inte
mar bra...

Bjuder inte hem
personer nir min
man inte mar bra.

Sociala natverk
fOrsvinner
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