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Background: Dementia not only affects the individual patient, but also healthcare
professionals and the relatives. It is an increasing incurable disease that affects the mind of the
afflicted person. He or she will experience difficulties with either expressing oneself,
recognizing daily things, performing tasks that he or she previously were able to managed or
the ability to plan, initiate or complete various tasks.

Aim: The aim of this study was to illuminate experiences of being a relative of an older person
afflicted of dementia.

Method: A literature based study was performed, analyzing 10 qualitative articles.

Results: The results consist of two main themes, relatives experiences of support, with two
subthemes, support in the care relationship and support from others in the same situation. The
second theme progression of the disease and its affects on relations and feelings, with three
subthemes, the partners behavioral change, a new kind of relationship and impact of the disease
on feelings. These highlight significant experiences the relatives go through in relation to the
disease. Support was something that may be given in different ways and the need for support
was necessary. The behavioral change that comes with the disease, results in a new form of
relationship with the affected. Feelings of sadness, guilt and shame were constantly present.

Conclusion: The results shows that the relatives need support through the entire disease
progression when the behavior of the affected changes and a new relationship is formed. When
accepting the disease, the relatives found it easier to deal with life in general. Nurses need to
have the means to respond to these relatives and to know how they experience their situation,
to be able to support them in the best possible way.
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Popularvetenskaplig sammanfattning

Nu for tiden blir manniskan aldre och med det sa 6kar risken for att insjukna i demens. Det ar
en obotlig sjukdom som innefattar en grav forsamring av personens minne och intellekt och
som slutligen leder till doden. Sjukdomen paverkar inte bara den drabbade utan aven alla i
dennes omgivning. Symtomen kommer smygande, vanligt ar forsdmrat minne, intellekt och
forandrad personlighet. Manga av de drabbade &ar nedstamda, oroliga och kan dven vara
aggressiva. Detta beror pa att de fortfarande har kvar sina kanslor och kan kénna att nagot ar
fel, men de kan inte sétta fingret pa vad som ér fel.

Vid sjukdom sa ar behovet av stod oftast stort och det ar sjukskoterskans ansvar att ge stod till
den som behover. For att kunna beméta de behov som finns behévs kunskap om hur narstaende
upplever sin situation. Begransad forskning finns kring narstaendes erfarenheter av
demenssjukdomen, och majoriteten av forskningen ar inriktad pa sjukdomen och hur den
paverkar hjarnan och patienten. Darfor valdes en litteraturbaserad studie till examensarbetet for
att belysa erfarenheter av att vara narstaende till en dldre person med demenssjukdom. Detta
innebar att forfattarna granskat 10 artiklar fran vetenskapliga tidskrifter och sammanstallt till
ett eget resultat. Temana som bildades efter granskningen var narstaendes erfarenheter av stéd
och sjukdomens progression och dess effekter pa relation och kanslor.

Det forsta temat fokuserar just pa de narstaendes erfarenheter av stod. Bade fran varden och
andra i samma situation. Resultatet visar att stodet fran sjukskoterskan bor vara lattillgangligt
och ges i tidigt skede av sjukdomen for att undvika ohélsa. Aven att prata med andra i samma
situationer var viktigt, manga tog hjélp av stodgrupper for att fa rad. Andra ville inte ha stod
fran sina familjer da de inte ville lagga bordan pa dem sa de tog sjalva allt ansvar for den
drabbade. Sjukdomens progression och dess effekter pa relation och kénslor belyser de olika
problem som uppkommer under sjukdomens gang. Det forandrade beteendet hos den drabbade
skapade irritation och frustration hos de narstaende, till exempel nar den drabbade tappade
traden i samtal eller upptradde forvirrat. | samband med det forandrade beteendet formades en
ny relation till den drabbade. Kéanslor av skuld och skam var narvarande for manga och specifikt
for makar var sorgen av att ha mist den man en gang delat livet med.
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Inledning

Manniskan blir allt &ldre och med 6kad alder okar risken for att insjukna i demenssjukdom.
Ungefar 160 000 personer i Sverige lever med demenssjukdom. Antalet demenssjuka férvéntas
oka efter ar 2020 och efter ar 2050 lar antalet nastan ha fordubblats (Socialstyrelsen, 2014a).
Konsekvenserna av demenssjukdomen drabbar inte enbart den enskilda patienten, utan &ven
vardpersonal och narstaende. Sent i sjukdomsforloppet ar det inte ovanligt att demens upplevs
varre och svarare for de narstaende an for patienten som &r drabbad. | takt med att antalet
drabbade okar kommer allménsjukskoterskan i storre utstrdckning mota dessa patienter,
oberoende pa klinik. Det ar darfor viktigt som sjukskéterska att samla kunskap och erfarenhet
om narstaendes upplevelser, for att saledes kunna bidra med adekvat och riktad omvardnad
genom sjukdomstiden.

Bakgrund

Vad ar demens?

Begreppet demens innebér flertalet sjukdomar som drabbar hjarnan (Socialstyrelsen, 2010).
Demens innebdr en omfattande stérning av intellektuella funktioner och nedséttning av
minnesformaga samt andra intellektuella férmagor. Vanligt ar att inte kunna orientera sig i tid
och rum, nedsatta funktioner sa som sprak-, och problemldsningsformagor samt svarigheter att
planera, utfora och slutfora aktiviteter. De foljs ofta av personlighets- och beteendeforéandringar
samt forlust av initiativ, emotionell instabilitet, irritation, apati, depression och aggression
(Kjallman Alm, 2014).

Demenssjukdomen klassas som en psykiatrisk sjukdom enligt Diagnostic and statistical manual
of mental disorders, DSM-5. Det dar ett internationellt diagnosverktyg for psykiatriska
sjukdomar utvecklat av American Psychiatric Association 2013, som bdrjade anvandas ar 2015
i Sverige. Diagnosverktyget anvander inte begreppet “demens” utan begreppet neurokognitiv
funktionsnedséttning, indelat i kognitiv sjukdom (major neurocognitive disorder) respektive
lindrig kognitiv funktionsnedsattning (mild neurocognitive disorder). Daremot forkastar inte
American Psychiatric Association (2013) begreppet “demens” da de anser att det ar ett
vardagligt uttryck som bade vardpersonal och allmanhet kanner till.

Kriterier fér demenssjukdom

Specifika symtom for demens &r att den drabbades minne &r forsamrat, den sociala férmagan
samt arbetsformagan har minskat och att den kansloméssiga kontrollen forsamrats. Ytterligare
symtom ar en betydande férsémring av kognitiva funktioner som bland annat visar sig i form
afasi, agnosi, apraxi eller exekutiva svarigheter (American Psychiatric Association, 2013).

Demenssjukdomens faser
Socialstyrelsen (2010) har valt att dela in demenssjukdomens olika faser i mild, mattlig och
svar demenssjukdom. Svenskt Demenscentrum (2015) beskriver dven begynnande demens.

Begynnande demens

Det finns svarigheter att upptacka demenssjukdom eftersom symtomen kommer smygande. Det
ar forst i efterhand som de narstaende uppfattar denna fas. Vardagen blir svarare genom att den
drabbade glémmer inbokade mdten, kanske glommer var den lagt sina nycklar eller vad som
skulle inhandlas. Personen kan uppleva att den inte riktigt k&nner igen sig sjalv och drabbas
ofta av depression (Svenskt demenscentrum, 2015).
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Mild demens

Ett tidigt skede i sjukdomsforloppet da personen fortfarande kan klara sig sjalv utan storre hjalp
fran halso- och sjukvarden, dock kan lite hjalp fran narstaende behdvas (Socialstyrelsen, 2010).
Det blir svarare for den drabbade att minnas saker i vardagen, att halla en rod trad i samtal samt
att det blir svarare att lasa bocker och forsta dess innehall. Symtomen borjar nu bli tydliga for
de narstdende, de far ofta hdra samma fraga flera ganger men den drabbade ar fortfarande
medveten om sina problem. Irritation och ilska kan uppsta for att personen inte langre klarar av
vanliga saker i livet (Svenskt demenscentrum, 2015).

Mattlig demens

Svarigheter med att kanna igen manniskor ger sig till kanna i denna fas. Aven problem med att
forsta klockan, att skdta sin hygien och motorisk oro drabbar personen (Svenskt
demenscentrum, 2015). Sjukdomsinsikten som fanns i foregaende fas borjar nu forsvinna. Den
drabbade behdver ha stéd och hjalp med vardagliga sysslor storre delen av dygnet och i svarare
fall behdva flytta till ett sarskilt boende (Socialstyrelsen, 2010; Svenskt demenscentrum, 2015).

Svar demens

Nu behover den drabbade hjalp dygnet runt och det blir svart for de narstaende att varda den
drabbade ensam (Socialstyrelsen, 2010). Sjukdomen har nu spridit sig till hela hjarnan och
tidigare symtom forvarras ytterligare. Talet blir nu paverkat och kan i vérsta fall férsvinna helt.
| andra fall kan den drabbade bara yttra nagra enstaka ord. Tidigare funktioner som att kla sig,
att ata sjalv och att ga upphor i denna fas (Svenskt demenscentrum, 2015).

Begreppsforklaring: Narstaendes erfarenheter

Begreppet narstaende beskrivs som en nara van eller slakting, men karaktariseras inte av
blodsband (Nationalencyklopedin, u.d.). Darfér anvands begreppet néarstdende i
examensarbetet hellre dn begreppet anhérig som enbart syftar till sléktskap. Enligt Peacock
(2013) erfars demenssjukdomen olika beroende pa om den narstaende till den drabbade ar ett
aldre barn eller make/maka.

Med erfarenhet menas narstaendes upplevelser, kanslor och tankar kring symtom och beteenden
hos den som ar drabbad av demens. Li och Murray (2014) menar att narstaendevardare oftare
kritiserade beteenden som upprepande tal, stokighet och aggressiva argumentationer snarare an
det som kan antas vara det jobbigaste som inkontinens eller somnproblem.

Tidigare forskning visar att narstaende behover stod och information angaende den annalkande
sjukdomstiden. Demenssjukdomen kan orsaka depression, angest och andra hélsorelaterade
problem hos de narstaende vilket behdver forebyggas (Kjallman Alm, 2014). Att varda en
narstaende med demenssjukdom é&r ett heltidsarbete som tar pa narstaendevardare over tid
(Peacock, 2013).

Att fatta beslut at ndgon annan

Nar vara aldre inte langre klarar av sitt vardagliga liv eller att ta egna beslut pa grund av
demenssjukdomen kan det bli de narstaende som behdver ta beslut at dem. Det kan bli svart, da
den drabbades sjalvbestammanderétt fortfarande behdver 6vervagas (Elliott, Gessert & Peden-
McAlpine, 2009; SFS 2001:453). Alla konsekvenser av de olika beslut som tas bor végas
samman eftersom det berér hela den drabbades livshistoria och valmaende. Etiska konflikter
uppstar latt nar narstaende behover fatta beslut at den drabbade for att se till personens basta.
Som grund i beslutsfattande kan i vissa fall den drabbades specifika 6nskemal inforlivas genom



att de narstaende anvander sig av minnen och uttalade meddelanden som personen gjort innan
den blev sjuk (Elliott et al., 2009).

Livsvarld

Livsvarlden innebar att se, forsta och beskriva vérlden som den erfars av manniskor, deras
upplevelser och erfarenheter (Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud & Fagerberg, 2003).
Livsvarlden &r den varld dar det vardagliga livet utspelar sig. Det ar en varld manga tar for
givet, den existerar &ven om den inte reflekteras 6ver. Den finns bade inuti manniskan och
utanfor henne (Asp & Fagerberg, 2012). Det ar den konkreta verkligheten som dagligen mots
och som manniskor forhaller sig till, som de &r oskiljaktiga fran men samtidigt delar med andra
(Bengtsson, 2005). Genom att anvanda sig av reflektion blir méanniskan pa ett aktivt satt
medveten om det hon &r involverad i istéllet for att ta det for givet (Ekebergh, 2012).

Om livsvarlden inte uppmarksammas ar det latt att patient och narstaende objektifieras, att
sjukvardspersonalen inte ser till hela manniskan. Livsvarlden ar individuell och upplevs i det
sammanhang ménniskan befinner sig (Todres, Galvin & Dahlberg, 2006). Med livsvarlden i
atanke inom varden behovs ett forhallningssatt dar patientens och de narstaendes verklighet
uppmarksammas. Malséttningen &r att utforska och forsta varlden utan att forminska,
nedvardera eller skada den (Dahlberg et al., 2003). Vid demenssjukdom férandras livsvarlden
for den drabbade, da de inte har tillgang till den pa samma satt och inte langre kan uttrycka sin
livsvarldserfarenhet. Enligt Dahlberg et al. (2003) kan de narstaende kan fa en glimt i hur den
drabbades livsvarld ar, genom att fundera pa hur de narstaendes varld utspelar sig i drommar.

Sjukskdterskans roll

Enligt Halso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763, §2a) ar sjukskoterskan skyldig att tillgodose
en trygghet i vard och behandling samt att den ska vara av god kvalité. Det galler att
kommunicera med patienter och narstaende, tillvarata deras kunskap och erfarenheter for att ge
stod pa ratt satt (SFS 2014:821, 3kap 8§4). Det kan vara problematiskt for sjukskoterskan att
uppratthalla tva olika roller vid demenssjukdom. For det forsta bor hon se till den drabbades
basta och respektera dennes livsvarld, samtidigt som hon maste beméta de nérstaende pa ett
professionellt satt da det ofta ar de narstdende som tar beslut at den drabbade (Quinn, Clare,
McGuinness & Woods, 2012).

Sjukskoterskan har ett ansvar att ge stod till dem som behover, bade patient och narstaende.
Inom aldreomsorgen finns erfarenhet av att ge vissa stodinsatser for att underlatta vardagen for
de som é&r narstaende till en person med demenssjukdom (Socialstyrelsen, 2014b). Dessa
stodinsatser forvantas ha positiv effekt pa de narstaendes halsa, exempelvis genom minskad
stress, depression och ohélsa i allménhet (Socialstyrelsen, 2010).

Alla dldre manniskor har ratt till ett vardigt liv och att fa kdnna valbefinnande (Socialstyrelsen,
2012). Precis som den etiska koden for sjukskdterskor beskriver att “sjukskoterskan verkar for
en miljo dar ménskliga rattigheter, varderingar, sedvénjor och trosuppfattning hos individ,
familj och samhalle respekteras” (International Council of Nurses, s. 4), sa ar varje mote ett
etiskt krav som vi kan valja att forbise eller att omfamna (Alvsvag, 2012).



Problemformulering

Det finns mycket kunskap och forskning om demenssjukdomar, framforallt kring vad
demenssjukdomen innebér rent kroppsligt fér den som drabbats. Daremot &r det inte lika
mycket forskat kring hur narstaende upplever sjukdomen och dess olika faser. De narstaende
kommer nagon gang behdva hjalp eller stod fran varden for att kunna hantera uppkomna
situationer, oftast genom en forsta kontakt med en sjukskoterska. Det &r darfor viktigt for
sjukskaoterskor att fa kunskap om hur narstdende upplever situationen i samband med
demenssjukdom. Sjukdomen gor att den drabbade oftast har minskad formaga att forklara sig
och uttrycka sin egen vilja. Det blir i dessa lagen de narstaende som gar in i den svara rollen att
forklara hur den drabbade vill ha det. Sjukskoterskan behdver da vara kunnig och erfaren i
uppkomna situationer for att narstaende ska fa sa bra information som mojligt. For att kunna
stodja narstaende pa basta satt, behovs kunskapsbaserad erfarenhet fran sjukskoterskan om hur
de narstaende upplever sin situation.

Syfte

Att belysa erfarenheter av att vara narstaende till en dldre person med demenssjukdom.

Metod

For att kunna ge okad forstaelse for kanslor, upplevelser och erfarenheter, har metoden att bidra
till evidensbaserad omvardnad med grund i analys av kvalitativ forskning valts for
examensarbetet (Friberg, 2012).

Litteratursokning

Inledningsvis gjordes en systematisk sokning via databasen Cinahl med ord som var relevanta
i forhallande till syftet. Amnesord som valdes var dementia och family. Detta resulterade i ett
stort antal artiklar sa darfor lades ytterligare ett sokord till, experience. Den inledande
sokningen gjordes for att utforska vad som fanns inom omradet, som finns beskrivet av
Ostlundh (2012).

Yiterligare sokningar gjordes i samma databas da Cinahl ansags vara den lampligaste databasen
for informationssokning géllande huvudomradet omvardnad. Kompletterande sokningar
gjordes i PubMed da antalet artiklar ansags vara lagt, samt att en dvergripande bild av vad som
fanns att hdmta behovdes.

Bade i Cinahl och PubMed anvéandes @mnesordet dementia, samt ord som kunde relateras till
narstaendes erfarenheter, det vill sdga spouse, relative, family och experience. Trunkering
anvandes for att soka igenom ett ords alla olika béjningsformer, detta for att vidga &mnesordets
omfang (Ostlundh, 2012). I alla sokningar som gjordes anvéandes dven boolesk sokteknik, med
ordet AND for att lagga ihop olika begrepp som anvénts under sokningen. Detta for att fa
relevanta artiklar som svarade pa syftet (Ostlundh, 2012). For att bredda amnet ytterligare
anvandes dmnesord som caregivers och professional-family relations. | de flesta sokningar
lades sokordet qualitative till for att begransa antalet artiklar samt att kvalitativa artiklar ansags
svara pa syftet.

Begransningar som gjordes var att alla artiklar skulle vara peer reviewed, vilket innebar att
artiklarna ar publicerade i en vetenskaplig tidskrift och granskade for att sakerstalla att god
forskning publiceras (Ostlundh, 2012; Segesten, 2012a). De skulle vara engelsksprakiga,



publicerade mellan 2006-2016 samt aldern >65, da syftet var att belysa erfarenheter hos de
narstaende till &ldre med demens.

Slutligen gjordes en osystematisk sokning via referenslistan fran en av de systematiskt sokta
artiklarna, vilket resulterade i ytterligare en artikel.

Alla systematiska sokningar redovisas i tabellform i bilaga .

Urval

Inklusionskriterier var att alla artiklar skulle finnas i fulltext, vara peer reviewed samt de skulle
belysa narstaendes erfarenheter och att de med demens skulle vara aldre manniskor.
Exklusionskriterier var nar det var manniskor < 65 med demenssjukdom, kvantitativa artiklar
samt artiklar som fokuserade pa de demenssjuka och inte pa de narstaendes erfarenheter.

Efter den slutgiltiga sokningen lastes 41 abstract. Tjugofem artiklar exkluderades da de inte
svarade pa syftet, antingen fokuserade pa den demenssjuka patienten, hade ett
sjukskoterskeperspektiv eller att personen med demens var < 65 ar. Sexton artiklar valdes for
vidare granskning, varav 9 anvéndes till resultatet. Dessutom valdes en osystematiskt sokt
artikel till resultatet. En sammanstallning av de valda artiklarna redovisas i bilaga Il. Dessa
kvalitetsgranskades utifran mallen av Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011), se bilaga 1.

Analys
Analysen ar gjord utifran beskrivning av de fem stegen i att bidra till evidensbhaserad omvardnad
med grund i analys av kvalitativ forskning (Friberg, 2012).

| steg ett lastes alla artiklar som valts ut gemensamt av forfattarna genom hdglasning och
samtidiga kommentarer skrevs ned pa ett separat papper. Resultatdelarna i artiklarna lastes flera
ganger for att fa en dvergripande helhet om innehallet (Friberg, 2012).

| steg tva gjordes en kort sammanfattning av varje studies resultat samt att relevanta citat
oversattes och skrevs ner, da viktig information fanns att hamta fran citaten (Friberg, 2012).

Steg tre innebar att nyckelfynd i varje resultatdel identifierades och kodades med olika farger
for att fa en tydlig oversikt. De nyckelfynd som framkom ur varje artikels resultat jamfordes
med varandra inom de olika fargerna for att hitta essensen av kontexten.

Vidare i steg fyra kontrollerades nyckelfynden flera ganger for att fa ratt fynd i ratt tema. Detta
gjordes genom att fynden lades ut over bordet och forfattarna identifierade likheter och
skillnader mellan de olika fynden och skapade nya teman samt subteman flertalet ganger.

Steg fem innebar att resultat skrevs ihop till en l&ttl&st och tydlig text. Syftet med studien holls
alltid i tankarna for att alltid samla relevant information och inte hamna pa sidospar (Friberg,
2012). Utomstaende utan koppling till examensarbetet och &mnet ombads lasa arbetet och ge
kommentarer. Detta for att gora arbetet lattlast och begripligt.

Analysen mynnade ut i tva teman, med tva respektive tre subteman.



Resultat

Temana som bildades var narstaendes erfarenheter av stod och sjukdomens progression och
dess effekter pa relation och kanslor vilka presenteras i tabell 1. Dessa belyser viktiga
erfarenheter som de narstaende har i relation till sjukdomen. Stod ar nagot som kan ges pa olika
sétt och behovet av stdd ar stort. Det forandrande beteendet som uppkommer i samband med
demenssjukdomen resulterar i en kanslomassig paverkan hos de narstdende samt att en ny form
av relation till den drabbade bildas.

Tabell 1. Narstaendes erfarenheter i relation till sjukdom.

Sjukdomens progression och dess

Narstaendes erfarenheter av stod effekter pa relation och Kanslor

Narstaendes erfarenheter av stod

Stod gavs pa manga satt och var nagot de flesta behovde for att hantera sjukdomen. Stod kunde
innefatta en god relation mellan vardpersonal och de narstdende, men det kunde ocksa
kénnetecknas av vénner eller andra som hade erfarenhet av sjukdomen. Det fanns dven dem
som inte ville ha stéd fran varden eller fran vanner.

Stod i vardrelationen

Stod i form av information som gavs genom en god kommunikation fran sjukskoterskan var
mycket uppskattat av de narstaende. Telefonsamtal angaende forsamring eller forandringar i
beteendet hos den drabbade upplevdes som stédjande, da den goda relationen till sjukskoterskan
hjalpte dem genom det svara (Meyer, McCullough & Berggren, 2016). For att minska stress
och andra halsorelaterade problem for de narstaende var goda relationer mellan alla inblandade
viktigt. Den drabbade kravde ett stort engagemang av de narstaende, och de kunde behdva allt
stod som gick att fa (Landmark, Aasgaard & Fagerstrom, 2013). Bristande kommunikation
daremot, skapade ett tvivel hos de nérstaende angaende varden, en standig tanke pa den
drabbade, har den det verkligen bra (Meyer et al., 2016).

Information angaende prognosen sags som ett stod for vissa medan andra narstaende inte
onskade veta for mycket om vad som véntade (Donnellan, Bennett & Soulsby, 2014). For
mycket information kunde ge forutfattade meningar och en standig vaksamhet, de behévde fa
vara i nuet och inte enbart leta efter tecken pa forsamring (Polk, 2005).

Nar varden lamnats Over till professionella kunde de narstaende andas ut och kanna att de fick
den hjalp och det stod som de behdvde. Samtidigt kunde de forbli aktivt involverade i varden
och fora talan for den drabbades behov. De uttryckte ocksa att det ar viktigt att hela tiden veta



vem man kan vanda sig till for stod om sa behovs (Lopez, Mazor, Mitchell & Givens, 2013;
Song Beeber & Zimmerman, 2012).

Det fanns aven narstdende som inte ville erkanna sitt behov av stod fran varden, dels pa grund
av att de inte ville vara en borda for samhaéllet och dels for att de inte ville kdnna sig misslyckade
(Eriksson, Sandberg & Hellstrém, 2012).

Stod fran andra i liknande situationer

Flertalet av de narstaende uppskattade nar de kunde dela sina erfarenheter med andra i liknande
situationer. De tog hjélp i bocker, hos stodgrupper av olika slag och andra resurser da detta
hjalpte dem att ma battre. Fragor angaende demenssjukdomen, relationer och dylikt kunde tas
med till en stodgrupp for att fa svar och rad (Polk, 2005). Fanns det vanner som befann sig i
liknande situationer uppskattades detta extra mycket, da de latt kunde dela kunskaper och
insikter med varandra (Quinn, Clare, Jelley, Bruce & Woods, 2014; De la Cuesta-Benjumea,
2011). Att befinna sig bland méanniskor som varit i liknande situation langre an en sjalv
upplevdes stodjande da de kunde anvanda sig av det som sades och relatera till det (Donnellan
et al., 2014). Gott stod fran familj och vanner kunde inte kompensera for stodet de alltid fatt
fran sin partner (Fgrsund, Skovdahl, Kiik & Ytrehus, 2014).

Aven om stodet som gavs fran familjen och vanner uppskattades, fanns det de som foredrog att
familjen holl sig pa avstand. De ville inte ldgga bordan pa sina barn eller vanner (Donnellan et
al., 2014). De narstaende fick lagga mycket av sina egna intressen at sidan for att ge plats at
den drabbade. De ansag att det inte fanns nagra bra argument till varfor deras behov skulle
komma forst (Eriksson et al., 2012). Till skillnad fran dem som fick stod men inte ville ta emot
det, fanns det de som helt saknade stod fran familj och vanner (Meyer at al., 2016).

Sjukdomens progression och dess effekter pa relation och kanslor

Relationen férandrades genom sjukdomens olika faser. Till en bérjan med frustration och mot
slutet skylldes allt pa sjukdomen. Nar relationen till den drabbade dndrades skapades ett
lidande och de nérstaende upplevde allt fler negativa kanslor.

Forandrat beteende hos den drabbade

| det tidiga skedet av sjukdomen uppfattade inte de narstende forandringarna i beteendet som
demens. De blev i stallet irriterade nar traden tappades i samtal eller nar den drabbade upptradde
forvirrat. Forandringarna var svara att acceptera och ledde till irritation, frustation och sorg
(Meyer et al., 2016). De uttryckte &ven en fortvivlan éver den drabbades forlorade identitet och
att det var smartsamt och férédmjukande att bevittna sjukdomens forlopp (Landmark et al.,
2013).

Nar sjukdomen gav sig till kanna tappade de talamodet och hade en tendens att ta vissa
beteenden personligt. En narstaende beskrev att demensen orsakade paranoia vilket skapade
lidande hos den narstaende. Vardpersonalen forsokte forklara att det ar sjukdomen som talar
och inte den drabbade, men orden gjorde fortfarande ont (Polk, 2005).

Nar de narstaende val kommit till ro med diagnosen skyllde de allt pa demensen, manga
negativa beteenden rattfardigades av sjukdomen, de ville inte tro att nagra hinder berodde pa
det naturliga aldrandet (Polk, 2005; Eriksson et al., 2012). | takt med sjukdomens progression
fick de narstaende kontinuerligt hitta nya strategier for att distrahera, avvérja agitation eller for
att hjalpa dem minnas. De séankte sina férvantningar pa métet med den drabbade, for att undvika



besvikelse om den drabbade inte kunde minnas dem (Song Beeber & Zimmerman, 2012; Quinn
etal., 2014).

De larde sig att lasa av kanslor genom deras forandrade beteende, kroppssprak och
ansiktsuttryck. Ogonen spelade stor roll i kommunikationen da de letade efter medvetenhet och
for att se om nagot var fel jamforde de tidigare beteenden med det nuvarande (Quinn et al.,
2014). De var speciellt uppméarksamma pa tecken som visade ifall den drabbade var obekvam
eller hade ont. En narstaende uttryckte att det var jobbigt att inte langre kunna tolka signaler
och inte kunna hjalpa den drabbade da det inte gar att se hur den drabbade mar pa insidan
(Quinn et al., 2014; Farsund, et al., 2014).

Forvantningarna pa framtiden var oftast negativa eftersom demens alltid leder till doden. De
forutspadde att den drabbade enbart skulle bli sémre, och att deras borda skulle 6ka. De maste
acceptera den psykiska och fysiska hélsan, och nér de accepterat situationen blev de tillfreds
med livet (Song Beeber & Zimmerman, 2012).

En ny form av relation

| takt med forsamringen av sjukdomen minskade kommunikationen i forhallandet. Men det
fanns fortfarande sma stunder av lycka, da de narstaende kande igen den drabbade som den
varit forr. Bade skratt och tarar fanns narvarande och deras livsvérld anpassade sig till detta
(Meyer et al., 2016). De insag att framtiden inte skulle komma att delas med sin partner, de
hade forlorat mojligheten till en gemensam framtid. Detta innebar att de inte kunde uppfylla
saker de dromt om for sitt gemensamma liv (Song Beeber & Zimmerman, 2012).

Den psykiska separationen och franvaron av partnern skapade en stor kansla av tomhet och
ensamhet, vilket kunde uttryckas som att vara en halv person (Fgrsund et al., 2014). Pa grund
av detta besokte de ofta den drabbade pa boendet (Quinn et al., 2014). Nar minnen inte langre
kunde delas skapades ett lidande. Det var pafrestande nar den drabbade inte kdnde igen saker
som tagit stor plats i deras gemensamma liv. De som hade sina partners pa boende uttryckte att
de inte langre sag den drabbade som sin dlskade. Det kandes mer som att de var och hélsade pa
en gammal bekant som de brydde sig lite extra mycket om. Nagra av dem skulle aldrig kunna
skaffa en ny partner medan andra erkéande att de langtade efter nagon att dela sitt liv med igen
(Fersund et al., 2014). Dock fanns det de som sa att de fortfarande dlskade sin partner och att
ké&nslorna till och med var starkare nu, eftersom de var blandade med omsorg, medkénsla och
Oomhet. Att diagnosen inte forandrat partnern, utan den ar fortfarande samma person som innan
(Fersund et al., 2014; Donnellan et al., 2014).

Trots sjukdomen forsokte de hitta stunder i livet dar de bada kunde lamna sina roller for en
stund och bara vara tillsammans (De la Cuesta-Benjumea, 2011). For att skapa gemenskap
visade de foton, pratade gemensamma minnen eller tog med dem ut pa aktiviteter som de bada
tyckt om forr (Farsund et al., 2014; Polk, 2005). Detta beskrevs som deras eget behov av att bli
igenkénda, en 6nskan att se att det kansloméssiga bandet fanns kvar (Quinn et al., 2014). Manga
av dem forsokte tvinga fram ett gensvar genom att prata om saker den drabbade tyckt om forr
eftersom det gav dem hopp och nér de fick en glimt av samhérighet uppnaddes valbefinnande.
Dock nar detta misslyckades blev kénslan av ensamhet annu storre (Quinn et al., 2014; Fgrsund
et al., 2014). Tiden tillsammans med partnern hade varit den bésta, och nu vantade det varsta
(Donnellan et al., 2014).



Sjukdomens inverkan pa kanslor

Nar val diagnosen stélldes foll allt pa plats och skamkénslor uppstod pa grund av hur de agerat
nar de inte visste vad som var fel. Manga beskrev att de gick in i en depression och upplevde
stor separationsangest, konstant oro och visste inte hur de skulle reagera i vissa situationer
(Meyer et al., 2016; Landmark et al., 2013).

Sorg, skuld och skam var standigt narvarande for manga. Efter att en narstaende hojt rosten
kande hon sig oerhort skamfylld, hennes mans glomska var inte menat att orsaka nagot illa
(Polk, 2005). En maka beskrev att hon var besviken pa sjukdomen, da den tog ifran henne det
hon hade planerat for framtiden. Den hade andrats kraftigt, vilket orsakade en inre kamp fylld
av stor sorg, ensamhet och uppgivenhet (Donnellan et al., 2014). De fina minnena de hade
tillsammans var blandade med den smartsamma verkligheten, de hade aldrig trott att deras
relation skulle ta slut pa detta satt (Fersund et al., 2014; Meyer et al., 2016). Synen pa framtiden
skiljde sig at, vissa sa att de skulle ta en dag i taget, nagon annan sa att hon lagt sitt liv pa is i
vantan pa att allt skulle vara éver (Fgrsund et al., 2014).

De fanns aven de som inte kunde acceptera sjukdomen, att den drabbade behdvde mer vard an
dom egentligen kunde ge. De ville inte satta deras nara pa ett boende utan tog sjalva ett enormt
ansvar for den drabbade. Andra hade skuldkanslor efter beslutet om flytten till ett boende, eller
tog helt avstand fran personen (Lopez et al., 2013; Landmark et al., 2013). Nagon annan beskrev
att den drabbade troligtvis hade det battre pa boendet, men kénde dnda stor sorg att inte klara
av att ta hand om den drabbade sjélv (Meyer et al., 2016).

En positiv installning var viktigt for att orka med, en narstaende berattade att hon varit
deprimerad men forsokte se det positivt. Att forsoka vara glad dver att hennes make fatt
diagnosen vid 80-ars alder och inte vid 50-ars alder (Donnellan et al., 2014).



Diskussion

Metod

Syftet med examensarbetet var att belysa erfarenheter av att vara narstaende till en dldre person
med demenssjukdom. Kvalitativ metod ger enligt Segesten (2012b) dkad forstaelse for kéanslor,
erfarenheter och upplevelser. Darfor valdes metoden att bidra till evidensbaserad omvardnad
med grund i analys av kvalitativ forskning beskriven av Friberg (2012).

Sokningar gjordes i databaserna Cinahl och PubMed, da dessa ar inriktade pa forskning inom
omvardnad. For att fa ett brett utbud av forskning till examensarbetet bor sokningar enligt
Willman et al., (2011) utféras i flera olika databaser. Nar forfattarna ansag att det inte fanns
mer information att hamta uppnaddes datamattnad som beskrivet av Polit och Beck (2012).
Valda artiklar svarade mot syftet darfor behdvdes inte fler databaser utforskas.

Mojligen kunde trovérdigheten i examensarbetet 0kat om fler databaser utforskats och
ytterligare artiklar valts.

Inklusionskriterier var att alla studier skulle belysa de narstaendes erfarenheter samt att de
demenssjuka i studierna skulle vara éldre an 65 ar. Krav pa att alla artiklar skulle finnas
tillgangliga i fulltext fanns med. Exklusionskriterier var studier som fokuserade pa den
demenssjuke och inte de narstaendes erfarenheter samt nar de demenssjuka var yngre an 65 ar.
Aven kvantitativa artiklar exkluderades.

Ursprung pa studierna var inget exklusionskriterium, daremot valdes enbart vésterlandska
studier da det var de som svarade pa syftet. Inga storre skillnader hittades under analysen men
det hade kunnat se annorlunda ut om studier fran andra delar av varlden ocksa inkluderats.

Engelsksprakiga artiklar var ett krav men vid oversattning kan eventuella feltolkningar av
texten forekomma. Lexikon anvandes for att hitta synonymer och ratt éverséttning for att
undvika feltolkning. Trots detta kan det vara svart att éversatta korrekt till ett annat sprak (Polit
& Beck, 2012).

Att artiklarna skulle vara peer reviewed var ett annat krav, detta for att sakerstalla artiklarnas
vetenskaplighet och att god forskning publiceras menar Segesten (2012a). For att begransa
ytterligare och for att artiklarna skulle svara mot syftet om aldre manniskor valdes alder > 65.
Friberg (2012) menar att forskning ar en farskvara och darfor sattes begransning pa att
artiklarna inte skulle vara aldre an 10 ar. Nar sokningarna gjordes hittades dock en artikel fran
2005, men publicerad pa internet 2009 darfor kom den upp vid sékningen i Cinahl. Artikeln
svarade mot syftet och valdes darfor till resultatet.

Slutligen granskades artiklarna enligt mallen for kvalitetsgranskning av Willman et al., (2011),
sju artiklar bedomdes vara av grad | och tre var av grad Il. Dessa inkluderades da de ansags
svara mot syftet. Nio artiklar var etiskt granskade, i den tionde hade forfattaren en egen asikt
om etik som framkom i diskussionen, samt att deltagarna fick lamna sitt godkannande vilket
forfattarna till examensarbetet ansag vara godkant for inklusion i arbetet.

Alla artiklar lastes av forfattarna tillsammans och for att undvika missforstand diskuterades alla
nyckelfynd som identifierades i resultaten. N&r val nyckelfynd identifierats kodades de med
olika farger och fordes sedan ihop till tva dvergripande teman. Examensarbetets syfte lag till
grund for alla steg i processen.
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Enligt Polit och Beck (2012) handlar 6verforbarhet om hur val en studies resultat kan appliceras
pa andra grupper eller situationer, men det &ar alltid lasaren som avgor om resultatet ar
overforbart. Examensarbetet belyser erfarenheter som narstaende har av aldre méanniskor med
demenssjukdom, deras erfarenheter av stod och hur de upplever sjukdomens progression. Detta
kan appliceras pa liknande situationer dar manniskor behdver stod eller dar manniskor star infor
en svar sjukdom som drabbat hela familjen.

Resultat
Diskussionen utgar ifran temana narstaendes erfarenheter av stod och sjukdomens progression
och dess effekter pa relation och kénslor.

Narstaendes erfarenheter av stod

Resultatet visar att flertalet narstaende onskar stod bade fran sjukskdéterskan och fran andra i
samma situation. God kommunikation ses som en del av god vard och att de flesta vill bli
informerade om det som ror den drabbade, men det finns &ven de som inte vill veta for mycket,
nagot som bade studien av Karlsson et al. (2015) och studien av Crawford, Digby, Bloomer,
Tan och Williams (2015) bekréaftar. Patientlagen (SFS 2014:821) séger att om information inte
kan lamnas till, som i detta fall, den drabbade ska den lamnas till en narstdende. Da &r en
omsesidig relation samt en god kommunikation mycket uppskattat. Det hjalper de narstaende
att hantera den situation de lever i, vilket bekraftas av Mullin, Simpson och Froggatt (2011).
Av resultatet framgar tydligt att vanner i liknande situationer var extra uppskattat hos de
narstaende. Sjukskoterskan bor ta hjélp av dessa resurser for att oka valmaende hos dem da de
kan traffa andra i liknande situationer och diskutera erfarenheter med varandra (Mullin et al.,
2011).

Vidare visar resultatet att vissa narstdende upplever en lattnad nar varden lamnas dver till
professionella och att de uppskattar nar de vet vem de kan véanda sig till. Samtidigt finns det de
som har svarare att lamna rollen som vardare. Forfattarna anser att det som sjukskéterska ar
viktigt att respektera den vardande rollen som vissa narstaende tagit pa sig, samt dven respektera
deras livsvérld. Som Friberg (2001) menar &r det trots allt den varld alla manniskor lever
gemensamt i och dar de mots och verkar. Det géller att inte trampa nagon pa tarna, men
samtidigt ge den basta varden for den drabbade. Det kan vara svart som sjukskoterska att ta
over rollen som vardare efter en narstdende. De narstaende har tagit hand om den drabbade pa
ett satt och kanske fortfarande vill vara mycket delaktig i varden. De nérstaende behdver bli
tillfragande vad de anser om varden och fa vara mer delaktiga i den, da vissa anser sig vara de
mest kunniga gallande den drabbade (Mullin et al., 2011; Helgesen, Larsson & Athlin, 2012;
Crawford et al., 2015). Detta stods av Quinn et al. (2012) som menar att sjukskoterskan har tva
roller, en dar hon bor se till den drabbades bédsta och samtidigt bem6ta och respektera de
narstaende.

Genomgaende i resultatet ar behovet av stod i olika former. Stodet fran andra i samma situation
uttrycks som vardefullt, vilket bekraftas i studien av O’Shaughnessy, Lee och Lintern (2010).
For att kunna bidra med stod pa adekvat sétt, bor sjukskoterskan etablera en god relation till de
narstaende menar forfattarna. Stodgrupper, bocker och andra resurser beskrevs ocksa som
vardefullt och detta ar nagot som sjukskoterskan kan bidra med. Darfor anser forfattarna att
sjukskoterskan bor kunna kommunicera med alla olika parter och besitta pedagogisk kunskap.

Slutligen kan ségas att stod kommer i olika former. Vissa narstaende tar hjalp av familj och
véanner, andra traffas i stodgrupper. Det finns dven de narstaende som inte vill ha hjalp av sin
familj. Dar &r det viktigt som sjukskoterska att trada in med sin stédjande funktion genom att
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bidra med, for de narstaende, vardefull information. Vissa tar pa sig ett enormt ansvar och bryr
sig inte langre om sin egen hélsa, da kan sjukskoterskan informera om avlastning eller andra
former av stod som narstaende har laglig ratt till enligt Socialtjanstlagen (SFS 2001:453).

Alla behover nagon form av hjalp for att hantera situationen, oavsett om de medger det eller
inte.

Sjukdomens progression och dess effekter pa relation och kanslor

Resultatet visar att det forandrade beteendet hos den drabbade skapar frustration hos de
narstaende, speciellt i borjan av sjukdomen da de inte uppfattar beteendet som demens. Vissa
till och med fornekar det forandrade beteendet och skyller det pa det normala aldrandet
(O’Shaughnessy et al., 2010). Detta skiljer fran resultatet dar de narstaende istallet skyller allt
pa demensen, forutom i ett tidigt skede av sjukdomen da de undantranger det forandrade
beteendet. Likt det som framgar i resultatet, menar Crawford et al. (2015), och O’Shaughnessy
et al. (2010) att det forandrade beteendet ar en av de svaraste delarna att hantera i sjukdomen.
Forvantningarna pa framtiden ar oftast negativa, detta beskriver dven O’Shaughnessy et al.
(2010) och Mullin et al. (2011), da demens ar en stadig nedgang mot déden.

Irritation och ilska drabbar bada parter i det tidiga skedet, da de narstaende visar frustation éver
den drabbades beteende, samt att den drabbade uppvisar irritation och ilska for att den inte
langre klarar av vardagliga saker (Svenskt demenscentrum, 2015). Speciellt utmérkande i
borjan av sjukdomen ar den drabbades oférmaga att halla en rod trad i samtal, vilket Svenskt
demenscentrum (2015) beskriver som ett tydligt symtom i fasen mild demens.

Forfattarna anser att sjukskoterskans stodjande funktion skiljer sig at beroende pa i vilken fas
den drabbade befinner sig. Nar tecken pa symtom kommer smygande behover sjukskoterskan
forklara for den drabbade och narstaende vad demens innebér. Sjukskoterskan bor vara lyhord
och respektfull samt pedagogisk i motet med den drabbade och néarstaende. Hon bor utga fran
varje individs livsvéarld och respektera den.

I resultatet beskrivs en tydlig saknad av gemenskap och en bristande kommunikation mellan
den drabbade och de néarstaende, och da ar det svart for manga narstaende att kanna
samhorighet. Daremot nar de far en glimt av samhorighet far de kanslan av att det ar som forr
(O’Shaughnessy et al., 2010; Mullin et al., 2011). Forfattarna menar att som narstaende till en
dement utvecklas olika roller. De narstaende far en ny social roll, en vardgivarroll och de blir
ensamma i tvasamheten. Rollerna ar utméarkande i resultatet samt som O’Shaughnessy et al.
(2010), Crawford et al. (2015) och Helgesen et al. (2012) beskriver ar det pafrestande att byta
mellan sina olika roller.

Det skapas ett lidande for de narstdende nar gemenskapen minskar. Kénslan av att vara en halv
person och att nagot saknas &r tydligt beskrivet. Kanslan som skapas ar tudelad, vissa anser sig
inte langre ha samma relation som forr, utan kanner att de halsar pa en gammal van pa boendet.
Andra daremot, som dven Mullin et al. (2011) beskriver har kvar kérleken till den drabbade,
kanslorna i forhallandet har inte forandrats pa grund av flytten till ett boende. Att kéarleken
forandras kan vara svart att forsta, samtidigt behdver man respektera de narstaende som gar
vidare i livet.

Kanslorna av sorg, skuld och skam upplevs standigt hos de néarstaende. Néagot som ger upphov
till dessa kanslor r tanken pa att det kanske vore battre for den drabbade och fér de narstaende
om den drabbade bara fick do (Mullin et al., 2011). Nér de inte vet hur sjukdomen utvecklas ar
det svart att kunna greppa kéanslorna kring den. Okunskap kan vara en stor del i att dessa kanslor
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uppkommer. Om sjukskoéterskan kan informera och stodja dem genom hela sjukdomsférloppet
kanske kanslorna av sorg, skuld och skam kan minska. Hon kan paminna dem om att det &r
vanligt att dessa kanslor visar sig, men att som narstaende inte ta beslutet for hart. De har gjort
det for den drabbades béasta.

Att vara besviken pa sjukdomen och den forandrade framtid som den tog med sig, ar nagot de
narstaende far kdmpa med. Framtiden har &ndrats och de tanker mycket pa den da de inser att
de &r helt ensamma. De lar sig acceptera sjukdomen, vissa redan nér de drabbade bor hemma,
medan andra forst nar de flyttat in pa ett boende. Manga lagger sitt liv at sidan for den drabbades
skull och kanner att det inte finns nagon energi kvar at dem sjalva (O’Shaughnessy et al., 2010;
Crawford et al., 2015). Aven om sjukskdéterskan stottar de narstéende, menar Quinn et al. (2012)
att inte alla tar till sig stodet. Det kan vara svart att 6ppna sig och prata om sina kanslor med
sjukskaterskan. Framfor allt vid demens, dar insjuknandet ofta ar langt och utdraget, kan det ta
lang tid for de narstaende innan de sjalva inser sitt behov av stod (Socialstyrelsen, 2014b).

Forfattarna anser att sjukskoterskan bor trada in tidigt med sin stodjande funktion sa att de
narstaende kan sldppa den tunga borda som manga bar pa. Vid det forsta motet vara
uppmarksam pa underforstadda kanslor och lasa av kroppssprak, &ven att prata med de
narstaende i enrum och kanske erbjuda dem stodgruppssamtal. Sjukskéterskan bor ge ut
telefonnummer sa att de narstdende kan ringa och fa svar pa eventuella fragor och funderingar.

Sammanfattningsvis kan sdgas att det ar en stor sorg att inte bli ihdgkommen av den man en
gang delat sitt liv tillsammans med. Svarigheterna att anpassa sig till sin nya roll och att forsoka
leva ett liv med kénslor av sorg och skuld. Da dessa kanslor standigt finns hos vissa narstaende
ar det viktigt som sjukskoterska att bidra med riktat stéd under hela sjukdomsforloppet.
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Slutsats

Genomgaende fynd visar att narstdende behover stod. De behdver stod genom hela
sjukdomsforloppet nar beteendet hos den drabbade férandras och i den nya relationen som
formas. Dels nar de blir ensamma da den drabbade inte langre kan minnas det gemensamma
livet, och i samband med det far de en ny roll i samhallet. Kanslorna genom sjukdomsfarloppet
ar mycket laddade och dvervdgande ar ka&nslorna av sorg, skuld och skam. Nar acceptansen
infinner sig ar det lattare for dem att hantera livet. Nar stod kommer fran andra i samma situation
mar de narstaende béttre, de far nagon att dela sin situation med. Samtidigt ska aven stodet
komma fran varden, da en god relation till sjukskaterskan uppskattas av de flesta. Darfor bor
sjukskaterskan ha kunskap om bemdtande och hur de narstaende upplever sin situation for att
kunna stodja dem pa basta sétt.

Praktiska implikationer

Examensarbetets resultat visar att narstaende behdver stod genom hela sjukdomsforloppet och
darfor bor sjukskoterskan besitta kunskap om deras erfarenheter for att kunna beméta dessa pa
ratt satt. Det ar sjukskoterskan som méter den drabbade och dess narstaende i ett tidigt skede
och finns med genom hela sjukdomsférloppet. Darfor ar det viktigt att lara sig tolka signaler
och lasa av kroppssprak da manga narstaende inte tar steget att sjalva be om hjalp.

For att mojliggora ett optimalt stod for de nérstaende bor sjukskoterskan vara lyhord, utatriktad
och informationssokande. Hon bor visa intresse for de narstaendes kanslor och upplevelser samt
undervisa i sjukdomen sa att kunskapsbristen minskar. Forfattarna anser att examensarbetets
resultat skulle kunna bidra till kunskapsutveckling inom sjukskoterskeutbildningen, da
utbildningen inte fokuserar tillrackligt pa bemétandet av narstaende utan mer pa den drabbade.
Att kunna bemota narstaende i alla situationer pa ett professionellt séatt ar en stor del av
sjukskaterskans kompetensomrade. Det ar darfor viktigt att utveckla detta inom utbildningen.

Forslag till fortsatt kunskapsutveckling inom sjukskdterskans

kompetensomrade

Mycket har forskats om demenssjukdomen, men inte lika mycket om narstaendes erfarenheter
av den, vilket framkommer i examensarbetet. Nar forskning val utférs om nérstaendes
erfarenheter ar det oftast makar som intervjuas och det &r oftast de som drabbas hardast. Men
detta &r en sjukdom som tar pa hela den drabbades personkrets, forfattarna 6nskar mer forskning
kring erfarenheter fran bland annat vénner, svardottrar och séner och barnbarn. Ytterligare
forskning kravs for att pa djupet forsta de narstaende och for att som sjukskoterska kunna bidra
med stod pa individniva. Manga kvantitativa studier upptacktes, enkater och frageformular kan
vara lattillgangligt men nar det galler att fanga kanslor ar djupgaende intervjustudier det
lampligaste valet.

Fler kvalitativa studier kring narstaendes erfarenheter av demenssjukdom behovs. Forskning
som specifikt fokuserar pa narstaende till de aldre med demenssjukdom saknas da den
overvagande delen forskning som bedrivits ar pa den yngre befolkningen. Forfattarna anser att
kanslor inte gar att mata och jamfora da erfarenheter alltid ar individuella, darfor ar det viktigt
med intervjustudier.

14



Referenser

Alvsvag, H. (2012). Karlek. I L. Wiklund Gustin, & I. Bergbom (red.), Vardvetenskapliga
begrepp i teori och praktik (ss. 251-263). Lund: Studentlitteratur

American Psychiatric Association. (2013). Diagnostic and statistical manual of mental
disorders: DSM-5. Arlington: American Psychiatric Association

Asp, M., & Fagerberg, I. (2012). Begreppsutveckling pa livsvarldsfenomenologisk grund. I L.
Wiklund Gustin, & 1. Bergbom (red.), Vardvetenskapliga begrepp i teori och praktik (ss .65-
78). Lund: Studentlitteratur

Bengtsson, J. (2005). En livsvarldsansats for pedagogisk forskning. 1 J. Bengtsson (red.), Med
livsvarlden som grund (ss.9- 49). Lund: Studentlitteratur

Crawford, K., Dighy, R., Bloomer, M., Tan, H., & Williams, A. (2015). Transitioning from
caregiver to visitor in a long-term care facility: the experience of caregivers of people with
dementia. Aging & Mental Health, 19(8), 739-746. doi:10.1080/13607863.2014.962008

Dahlberg, K., Segesten, K., Nystrom, M., Suserud, B-O., & Fagerberg, 1. (2003). Att forsta
vardvetenskap. Lund: Studentlitteratur

De la Cuesta-Benjumea, C. (2011). Strategies for the relief of burden in advanced dementia
care-giving. Journal of Advanced Nursing, 67(8), 1790-1799 10p. doi:10.1111/}.1365-
2648.2010.05607.x

Donnellan, W. J., Bennett, K. M., & Soulshy, L. K. (2014). What are the factors that facilitate
or hinder resilience in older spousal dementia carers? A qualitative study. Aging & Mental
Health, 19(10), 932-939. d0i:10.1080/13607863.2014.977771

Ekebergh, M. (2012). Tillampning av vardvetenskapliga begrepp i vardandet. | L. Wiklund
Gustin, & I. Bergbom (red.), Vardvetenskapliga begrepp i teori och praktik (ss. 487-502).
Lund: Studentlitteratur

Elliott, B. A., Gessert, C., & Peden-McAlpine, C. (2009). Family decision-making in
advanced dementia: narrative and ethics. Scandinavian Journal of Caring Sciences, 23, 251—
258. d0i:10.1111/j.1471-6712.2008.00613.x

Eriksson, H., Sandberg, J., & Hellstrom, 1. (2012). Experiences of long-term home care as an
informal caregiver to a spouse: gendered meanings in everyday life for female carers.
International Journal of Older People Nursing, 8(2), 159.165. doi:10.1111/j.1748-
3743.2012.00340.x

Friberg, F. (2001). Pedagogiska moten mellan patienter och sjukskéterskor pa en medicinsk

vardavdelning: mot en varddidaktik pa livsvarldsgrund (Doctoral thesis, Gothenburg Studies
in Educational Science, 170). Géteborg: Acta Universitatis Gothoburgensis

15


http://dx.doi.org.ezproxy.server.hv.se/10.1111/j.1471-6712.2008.00613.x

Friberg, F. (2012). Att bidra till evidensbaserad omvardnad med grund i analys av kvalitativ
forskning. | F. Friberg (red.), Dags for uppsats (ss. 121-132). Lund: Studentlitteratur

Fersund, L. H., Skovdahl, K., Kiik, R., & Ytrehus, S. (2014). The loss of a shared lifetime: a
qualitative study exploring spouses' experiences of losing couplehood with their partner with
dementia living in institutional care. Journal of Clinical Nursing, 24(1/2), 121-130 10p.
doi:10.1111/jocn.12648

Helgesen, A. K., Larsson, M., & Athlin, E. (2012). How do relatives of persons with dementia
experience their role in the patient participation process in special care units?. Journal of
Clinical Nursing, 22(11/12), 1672-1681 10p. doi:10.1111/jocn.12028

International Council of Nurses. Svensk sjukskoterskeforening (2014). ICN:s etiska kod for
sjukskoterskor [Elektronisk resurs]. Stockholm: Svensk sjukskoterskeférening. Hamtad 2016-
03-29, fran http://www.swenurse.se/Sa-tycker-vi/Publikationer/Etik/ICNs-Etiska-kod-for-
sjukskoterskor/

Karlsson, S., Bleijlevens, M., Roe, B., Saks, K., Soto Martin, M., Stephan, A., ... Hallberg,
I.R. (2015). Dementia care in European countries, from the perspective of people with
dementia and their caregivers. Journal of Advanced Nursing, 71(6), 1405-1416.
doi:10.1111/jan.12581

Kjallman Alm, A. (2014). Long-term ongoing structured support in early stage of dementia: A
family affair (Doctoral Thesis, Mid Sweden University, 197). Sundsvall: Mid Sweden
University. Tillganglig:
http://miun.diva-portal.org/smash/get/diva2:741019/FULLTEXTO1.pdf

Landmark, B. T., Aasgaard, H. S., & Fagerstrom, L. (2013). “To Be stuck in It—I Can’t Just
Leave”: A Qualitative Study of Relatives’ Experiences of Dementia Suffers Living at Home
and Need for Support. Home Health Care Management & Practice, 25(5), 217-223 7p.
doi:10.1177/1084822313487984

Li, C., & Murray, M. (2014). A review of conceptualisation of expressed emotion in
caregivers of older adults with dementia. Journal of Clinical Nursing, 24(3/4), 332-343 12p.
doi:10.1111/jocn.12619

Lopez, R. P., Mazor, K. M., Mitchell, S. L., & Givens, J. L. (2013). What is Family- Centered
Care for Nursing Home Residents With Advanced Dementia?. American Journal of
Alzheimer’s Disease & Other Dementias, 28(8). 763-769. d0i:10.1177/1533317513504613

Meyer, J., Mc Cullough, J., & Berggren, I. (2016). A phenomenological study of living with a
partner affected with dementia. British Journal of Community Nursing, 21(1), 24-30 7p.

Mullin, J., Simpson, J., & Froggatt, K. (2011). Experiences of spouses of people whit
dementia in long-term care. Dementia, 12(2), 177-191. doi:10.1177/1471301211418096

Nationalencyklopedin. (u.d). Anhorig. Hamtad 2016-03-21, fran
http://www.ne.se.ezproxy.server.hv.se/uppslagsverk/ordbok/svensk/anh%C3%B6rig

16


http://www.swenurse.se/Sa-tycker-vi/Publikationer/Etik/ICNs-Etiska-kod-for-sjukskoterskor/
http://www.swenurse.se/Sa-tycker-vi/Publikationer/Etik/ICNs-Etiska-kod-for-sjukskoterskor/
http://miun.diva-portal.org/smash/get/diva2:741019/FULLTEXT01.pdf
http://www.ne.se.ezproxy.server.hv.se/uppslagsverk/ordbok/svensk/anh%C3%B6rig

O’Shaughnessy, M., Lee, T., & Lintern, T. (2010). Changes in the couple relationship in
dementia care: Spouse carers’ experiences. Dementia, 9(2), 237-258.
doi:10.1177/1471301209354021

Peacock, S. C. (2013). The experience of providing end-of-life care to a relative with
advanced dementia: An integrative literature review. Palliative and Supportive Care, 11, 155-
168. doi:10.1017/S1478951512000831

Polit, D.F., & Beck, C.T. (2012). Nursing research: generating and assessing evidence for
nursing practice. Philadelphia: Wolters Kluwer Health/Lippincott Williams & Wilkins
Polk, D. (2005). Communication and family caregiving for Alzheimer's dementia: linking
attributions and problematic integration. Health Communication, 18(3), 257-273 17p.

Quinn, C., Clare, L., McGuinness, T., & Woods, RT. (2012). Negotiating the balance: The
triadic relationship between spousal caregivers, people with dementia and Admiral Nurses.
Demetia, 12(5), 588-605. d0i:10.1177/147131212437780

Quinn, C., Clare, L., Jelley, H., Bruce, E., & Woods, B. (2014). It’s in the eyes: how family
members and care staff understand awareness in people with severe dementia. Aging &
Mental Health, 18(2), 260-268. doi:10.1080/13607863.2013.827627

Segesten, K. (2012a). Anvandbara texter. | F. Friberg (red.), Dags for uppsats (ss. 47-56).
Lund: Studentlitteratur

Segesten, K. (2012b). Att bidra till evidensbaserad omvardnad med grund i analys av
kvantitativ forskning. | F. Friberg (red.), Dags for uppsats (ss. 111-119). Lund:
Studentlitteratur

SFS 1982:763. Halso- och sjukvardslag. Stockholm: Socialdepartementet

SFS 2001:453. Socialtjanstlag. Stockholm: Socialdepartementet

SFS 2014:821. Patientlag. Stockholm: Socialdepartementet

Socialstyrelsen. (2010). Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom 2010.

Hamtad 2016-03-21, fran
http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/18012/2010-5-1.pdf

Socialstyrelsen. (2012). Vardegrund i socialtjanstens omsorg om aldre. Hamtad 2016-03-21,
fran http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2012/2012-2-20/

Socialstyrelsen. (2014a). Nationell utvardering — Vard och omsorg vid demenssjukdom 2014.
Hamtad 2016-03-16, fran http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2014/2014-2-
4/Sidor/default.aspx

Socialstyrelsen. (2014b). Stod till personer som vardar och stodjer narstaende: slutrapport
2014. Hamtad 2016-04-20, fran
http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/19605/2014-12-6.pdf

17


http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/18012/2010-5-1.pdf
http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/18012/2010-5-1.pdf
http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2012/2012-2-20/
http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2014/2014-2-4/Sidor/default.aspx
http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2014/2014-2-4/Sidor/default.aspx
http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/19605/2014-12-6.pdf

Song Beeber, A., & Zimmerman, S. (2012). Adapting the Family Management Style
Framework for Families Caring for Older Adults With Dementia. Journal of Family Nursing,
18(1), 123-145. doi:10.1177/1074840711427144

Svenskt Demenscentrum. (2015). Sjukdomens faser. Hamtad 2016-06-05, fran
http://www.demenscentrum.se/Fakta-om-demens/Demenssjukdomarna/Alzheimers-
sjukdom/Sjukdomens-faser/

Todres, L., Galvin, K., & Dahlberg, K. (2006). Lifeworld-led healthcare: revisiting a
humanising philosphy that integrates emerging trends. Medicine, Health Care and
Philospohy, 10, 53-63. doi:10.1007/s11019-006-9012-8

Willman, A., Stoltz, P., & Bahtsevani, C. (2011). Evidensbhaserad omvardnad. En bro mellan
forskning & klinisk verksamhet. Lund: Studentlitteratur

Ostlundh, L. (2012). Informationssokning. | F. Friberg (red.), Dags for uppsats (ss. 57-79).
Lund: Studentlitteratur

18


http://www.demenscentrum.se/Fakta-om-demens/Demenssjukdomarna/Alzheimers-sjukdom/Sjukdomens-faser/
http://www.demenscentrum.se/Fakta-om-demens/Demenssjukdomarna/Alzheimers-sjukdom/Sjukdomens-faser/

Bilaga |

Tabell med sOkhistorik av den systematiska artikelsokningen

Cinahl Sokord Traffar |Lasta |Lasta Lasta Valda
20160330 titlar abstract artiklar artiklar
1 TX "Dementia” 58 284
2 TX "Relative*” 256 418
3 TX ”Qualitative™ |27 935
4 1AND2AND3 (4823
5 Begr. |2006-2016, 1499 40 15 4 3
engelska
peer reviewed, age
65+
Cinahl Soékord Traffar [Lasta |Lé&sta Lasta Valda
20160330 titlar abstract artiklar artiklar
1 MH ”Professional-|11 388
Family Relations”
2 MH ”Dementia” 22 575
3 1 AND 2 273
4 Begr. |2006-2016, 89
engelska,
peer reviewed, age
65+
5 ”Qualitative” 8242
6 5 AND 4 28 28 6 5 2
Pubmed |Sokord Traffar [Lasta |Lé&sta Lasta Valda
20160407 titlar abstract artiklar artiklar
1 "Dementia” 129 331
2 ”Spouses*” 863
[MeSH] AND
”Caregivers”
[MeSH]
3 1 AND 2 259
4 Begr. |2006-2016, age|119
65+
5 ”Qualitative 5224
research” [Mesh]
6 1 AND 2 AND 3 10 10 5 4 2




Bilaga |

Pubmed |Sokord Traffar [Lasta |Lé&sta Lasta Valda

20160407 titlar abstract artiklar artiklar

1 "Relative” 45 953

2 "Dementia” 157 895

3 ”Qualitative” 160 077

4 1AND2AND3 |99

5 Begr. |2009-2016, 18 18 10 2 1
engelska, age 65+

Cinahl Sokord Traffar [Lasta |Lé&sta Lasta Valda

20160411 titlar abstract artiklar artiklar

1 MH ”Spouses*” 5671

2 MH ”Caregivers” |18 290

3 MH ”Dementia” 22 595

4 1AND 2 AND3 [181

5 Begr. |2010-2016, 42 42 5 1 1
engelska, peer

reviewed, age 65+




Oversikt av analyserad litteratur

Bilaga Il

Forfattare, Problem och Ansats och Urval och Huvudsakligt | Kvalitets-
artal, land, syfte metod studiegrupp resultat granskning
titel
De la Cuesta- Strategierna Konstruktivistisk | Tjugotre Att ta en paus fran | 92%
Benjumea, C. vardgivarna Grounded Theory | kvinnliga vardgivandet ar Grad |
2011 anvéander for attta | Kvalitativ ansats narstaende en generell
Spanien en paus fran Semi- vardare strategi som
Strategies for vardandet vet man | strukturerade vardgivarna
the relief of inte s& mycket om. | intervjuer anvander sig av,
burden in men det betyder
advanced Undersoka inte att dem &r
dementia care- strategier som inaktiva. Dem
giving kvinnliga forsoker hitta
narstaendevardare gemensamma
anvander sig av for ogonblick dar
att ta en paus frén bade vardgivaren
vérdgivandet. och den sjuke kan
l&mna sina roller
for en stund.
Donnellan, W.J., | Det finns lite Djupgaende Tjugo Atta narstdende | 93%
Bennet, K.M., & | forskning kring hur | kvalitativa narstaendevérdare | var Grad |
Soulsby, L.K. narstdendevardare | semi- fran tva motsténdskraftiga,
2014 blir strukturerade stodgrupper 12 var det inte.
England motstandskraftiga. | Intervjuer Dem
What are the Beddma om karaktériseras
factors that narstaendevardare som positiva och
facilitate of kan uppna forblir aktiva i

hinder resilience
in older spousal
dementia carers?
A qualitative
study

motstandskraft och
vilka tillgdngar de
anvander.

relationen med
den demente.




Bilaga Il

Forfattare, Problem och Ansats och Urval och Huvudsakligt | Kvalitets -
artal, land, syfte metod studiegrupp resultat granskning
titel
Eriksson, H., Det finns lite Kvalitativ metod | Tolv kvinnliga Deltagarna 7%
Sandberg, J., & | forskning kring det | med feministiskt | narstdende- reflekterade flitigt
Hellstrom, 1. kvinnliga perspektiv vardare pa deras Grad Il
perspektivet pa vardgivarroll,
2012 vardandet. bade allmant men
ocksa ur ett
Sverige Aspekter av heterono_rmativt__
|éngvarigt persp"Ek.tIV.. Det ar
Experiences of vardande av en OCII:"Sa viktigt att
long-term home make me_d ereanng
care as an demenssjukdom ur vardagligt stod.
informal ett kvmn_llgt
caregiver to a perspektiv
Spouse:
gendered
meanings in
everyday life for
female
caregivers
Fersund, L.H., Det finns lite Konstruktivistisk | Tio makar, fem Makarnas forlust | 93%
Skovdahl, K., & | information om Grounded Theory | kvinnor och fem | av partnerskap
Ytrehus, S. makars upplevelser | Konversations man, fran fyra var kopplade till Grad 1
av att ha sin intervjuer olika boenden den stora
2014 partner pé ett Kvalitativ ensamhetskanslan
boende , ocksa forlusten
Norge Makars upplevelser av bade det
av att forlora forflutna och
The loss of a partnerskap med framtiden
shared lifetime: | sin demente
a qualitative partner som bor pa
study exploring | ett boende.
spouses’

experiences of
losing
copulehood with
their partner
with dementia
living in
institutional care




Bilaga Il

Forfattare, Problem och Ansats och Urval och Huvudsakligt | Kvalitets -
artal, land, syfte metod studiegrupp resultat granskning
titel
Landmark, B. Det stora antalet Kvalitativ, Tio narstdende De narstaende 85%
T., Aasgaard, demenssjuka explorativ och varav atta kvinnor | kan inte undvika
H.S., & skapar manga deskriptiv. och tva man. situationen, och Grad 1
Fagerstdm, L. utmaningar for Fokusgrupps att den
bade hemsjukvard | intervjuer. demenssjukes
2013 och for de vardighet ar
narstaende. hotad. De
Norge Att undersodka och narstaende tycker
beskriva att
“To Be stuck in | narstiendes hemsjukvarden
it- | can’t Just erfarenheter till ska fokusera mer
Leave™: A personer med pa etiskt
Qualitative demens som bor forhallningssatt
Study of hemma och att och pa bittre
Relatives’ avsloja de kommunikation
Experiences of | narstaendes behov med dem
Dementia av stod narstaende.
Suffers Living
at Home and
Need for
Support
Lopez, R.P., Aven om enighet Kvalitativ Sexton Grundlaggande 92%
Mazor, K. M., finns att person- deskriptiv design, | narstiende vard var nagot
Mitchell, S. L., | och induktiv teoretisk alla narstaende Grad |
& Givens, J. L. | familjecentrerad analys tyckte var viktigt.
vard &r god vard Semi- De ville vara
2013 saknas strategier strukturerade sakra pa att den
for anvandning. intervjuer demente var trygg
USA Att forsta de och saker.
narstaendes Relationen
What is Family- | perspektiv pa mellan
Centered Care person- och vardpersonal-den
for Nursing familjecentrerad sjuke och mellan
Home Residents | palliativvard pa vardpersonal-
With Advanced | demensboende familj ansags
Dementia? viktig. Aven
deras formaga att
forbli aktivt
involverade i den
sjukes liv.




Bilaga Il

Forfattare, Problem och Ansats och Urval och Huvudsakligt | Kvalitets -
artal, land, syfte metod studiegrupp resultat granskning
titel
Meyer, J., Det finns lite Deskriptiv Sju makar, tre Dem beskriver 92%
McCullough, J., | information om fenomenologisk kvinnor och fyra | sin livsvérld, hur
& Berggren, 1. effekten av att vara | ansats med man, rekryterade | deras dagligaliv | Grad |
narstaende till en djupgéende fran en stodgrupp | forsamras i takt
2016 person med intervjuer for narstaende till | med sjukdomen.
demens. personer med Dem gar fran
Sverige demens rollen som maka
Att beskriva till vardgivare.
A | makars
phenomenologic | erfarenheter av att
al study of leva med en
living with a partner som har
partner affected | demens.
with dementia
Polk, D. Alzheimers &r en Intervjuer Sju narstaende Resultatet visar 7%
svar sjukdom vars | Grounded Theory | vardare, tre man | pa vardgivarnas
2005 ursprung &r okant analys och fyra kvinnor. | syn pa ndje och Grad Il
och ingen kurativ Rekryterade fran | missnoje. Deras
USA behandling finns. en stodgrupp uppfattningar om
Det finns ménga kontroll och icke-
Communication | svara beslut som kontroll. Deras
and Family ska tas. verktyg for att
Caregiving for Studien syftar till hantera osakerhet,
Alzheimer’s att utforska teman kunskap och
Demetia: relaterade till distraktion.
Linking narstaendevardares
Attributions and | problem angaende
Problematic Alzheimers och
Integration hur dem handskas

med dessa
problem.




Bilaga Il

Forfattare, Problem och Ansats och Urval och Huvudsakligt | Kvalitets -
artal, land, syfte metod studiegrupp resultat granskning
titel
Quinn, C., Det finns lite Kvalitativ analys | Elva nérstaende Medvetenheten 92%
Clare, L., Jelley, | forskning kring hur | med fyra och tolv fluktuerade, men
H., Bruce, E., & | narstdende och fokusgrupper vardpersonal var specifikt Grad |
Woods, B. vardpersonal ser, kopplat till hur
tolkar och forstar den demente
2014 medvetenhet. Hur brukade vara.
narstaende och
England vardpersonal ser
medvetenhet hos
“It’s in the personer med langt
eyes”: how gangen demens
family members
and care staff
understand
awareness in
people with
severe dementia
Song Beeber, Det finns inga Kvalitativ Atta kvinnliga Anvandandet av 7%
A, & specifika satt att innehéllsanalys narstdendevardare | den redigerade
Zimmerman, S. | hantera Intervjuer versionen av Grad Il
demenssjukdomen. FMSF hittar nya
2012 Att ta reda pa dimensioner av
familjers styrkor vardandet for att
USA for att kunna hantera
bemota dess pa sjukdomen.
Adapting the basta sétt, genom
Family att anvanda en
Management form av hanterings
Style program for
Framework for | familjer.
Families Caring
for Older Adults
with dementia




Bilaga IlI

Mall for kvalitetsbedomning av studie med kvalitativ
metod

Foljande mall for kvalitetsgranskning av studier med kvalitativ metod &r utarbetad
av Institutionen for halsovetenskap Hogskolan Vést med utgangspunkt fran mall
presenterad i Willman, A., Stoltz, P., & Bahtsevani, C. (2011). Evidensbaserad
omvardnad. En bro mellan forskning & klinisk verksamhet. Lund: Studentlitteratur.

Finns det ett tydligt syfte? [1Ja [INej  [Framkom
ej

Informant karaktaristika

Antal ...,

ALGEr oo,

Man/kvinna

Ar kontexten presenterad? [1Ja  [Nej [Framkom
ej

Finns etiskt resonemang? [1Ja  [Nej [Framkom
ej

Urval

- Relevant? [Ja [INej [Vetej

- Strategiskt? [1Ja  [Nej  [JEjrelevant

-datainsamling tydligt beskriven? [1Ja [INej [Vetej

- analys tydligt beskriven? [1Ja  [Nej [Vetej

Giltighet

- Ar resultatet logiskt och begripligt? [lJa [INej [Vetej

- Rader dataméttnad? [lJa [Nej [JEjrelevant

- Rader analysmaéttnad? [(JJa [Nej [JEjrelevant

Kommunicerbarhet

-Ar resultatet klart och tydligt? [Ja  [Nej [Vetej

-Redovisas resultatet i forhallande till

-Teoretisk referensram? [lJa [INej [JVetej

-Genereras teori? [lJa [Nej [JEjrelevant

Kvalitetsberdakning
Varje ja ger ett (1) poédng, varje nej eller vet ej ger noll (0). Totalsumman réknas i procent

Granskningspoang; grad | (80-100%)[Igrad Il (70-79%)[_Igrad Il (60-69%)[ ]
Tidskriftens bedéomningssystem [] Double [ Single [1E]
Peer review blinded blinded

angivet



.......... Hogskolan Vast
Teeivess. Institutionen for halsovetenskap
. 5., 46186 Trollhittan
ot SSSSETSISEINTS Tl 0520-22 30 00 Fax 0520-22 30 99
HOGSKOLAN VAST wWww.hv.se



http://www.hv.se/

	Inledning
	Bakgrund
	Vad är demens?
	Kriterier för demenssjukdom
	Demenssjukdomens faser
	Begynnande demens
	Mild demens
	Måttlig demens
	Svår demens

	Begreppsförklaring: Närståendes erfarenheter
	Att fatta beslut åt någon annan
	Livsvärld
	Sjuksköterskans roll

	Problemformulering
	Syfte
	Metod
	Litteratursökning
	Urval
	Analys

	Resultat
	Närståendes erfarenheter av stöd
	Stöd i vårdrelationen
	Stöd från andra i liknande situationer

	Sjukdomens progression och dess effekter på relation och känslor
	Förändrat beteende hos den drabbade
	En ny form av relation
	Sjukdomens inverkan på känslor


	Diskussion
	Metod
	Resultat
	Närståendes erfarenheter av stöd
	Sjukdomens progression och dess effekter på relation och känslor


	Slutsats
	Praktiska implikationer
	Förslag till fortsatt kunskapsutveckling inom sjuksköterskans kompetensområde
	Referenser
	Mall för kvalitetsbedömning av studie med kvalitativ metod


