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Background: Caring for a person with dementia in special céaeilities requires
resources like personnel, facilities and mediciheakes adequate educated staff with
personal qualities to create a long-lasting refetiop with relatives and residen&sim:
The aim of this study was to examine the experiesideeing a relative to a person with
dementia living in a nursing homklethod: A literature review was conducted in which ten
scientific studies were examined and analyzed dougrto Friberg (2006)Results: Five
themes emerged from the analyses describing retatexperiences of nursing home care,
activities, surroundings and integrity as well agping strategiesConclusions Personal
relations are of outmost importance for the expegeof being a relative to a person with
dementia living in a nursing home. Education andligg of staff and relatives might
prohibit misunderstandings and may help to avoiflais.
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INLEDNING

Demenssjukdom &r ett syndrom som framst kannetscandorsamrad kognitiv férmaga.
Det finns flera demenssjukdomar varav Alzheimetkdpm &ar den vanligaste. Demens
kommer fran latinets "de mens” och blir pa svendltan sjal” (SBU, 2007). Demens
utgér den fjarde storsta dodsorsaken i vastvarldeh en person som fatt en
demensdiagnos lever i genomsnitt sju ar. Demendsjukkan debutera relativt tidigt,
redan vid 40- ars alder. Vanligast ar dock att nmajuknar efter 65- ars alder och risken
att drabbas okar med stigande alder. Vanliga synfitmatom minnesstorningar ar trotthet,
angest, agitation, svarigheter att uttrycka sidpattrsamt forstd vad andra sager. | senare
stadier av sjukdomen forvarras tidigare symtomfécmagan att klara sig sjalv forsvinner
mer och mer. | manga fall behdver den demenssjlkea ftill sarskilt boende da
narstdende inte langre orkar vérda sin familjenradiemma. Ar 2010 berdknas 200 000
individer i Sverige vara drabbade av nagon formdamenssjukdom och knappt 25 000
insjuknar varje ar. Till detta kan laggas att vadfgmenssjuk har i genomsnitt cirka tre
narstdende som ocksd, i hdg grad, paverkas avasjuial Totalt ger det nastan en halv
miljon narstaende till demenssjuka. Demenssjukdan dérigenom fatt attributet "de
anhorigas sjukdom” (Alzheimerforeningen, 2010). $t&@ende definieras som den eller de
personer som patienten rdknar som sina narmaste,(3@02). | denna studie anvander vi
begreppet narstdende som en beskrivning av allasal® stdr manniskan med
demenssjukdom néra, oavsett slaktskap.

Enligt forfattarnas egna iakttagelser fran arbefe $ABO (sarskilt boende) har det
framkommit att narstdende ofta har synpunkter paésdnaden, manga ganger i
andemeningen att personalen inte aktiverar de leogdickligt. Enligt SBU (2007) har
de narstaende i manga fall vardat patienterna inf@ninnan sjukdomen progredierat och
hemsituationen blivit ohallbar. Bilden av manniskesm har en demenssjukdom ter sig
annorlunda for den néarstdende an for omvardnadspeEen da de narstdende manga
ganger har en langre livshistoria tilsammans miedfamiljemedlem (a.a.). Med denna
studie vill vi undersoka hur det kan vara att vastaende till en manniska med
demenssjukdom efter att denne flyttat till SABO.

BAKGRUND

Aldreomsorg &r en social rattighet som reglerasasialtjanstlagen. Verksamheten ska
sakerstalla att aldre personer far ett vardigt dieh en kansla av valbefinnande.
Verksamheten skall ocksa bygga pa respekt for rskars integritet och autonomi (SFS
2001:453). Endast tva tredjedelar av Sveriges konemukan erbjuda sarskilda
boendeformer for demenssjuka. Mindre an hélftendavmanniskor som drabbats av
demenssjukdom kan erhalla en sadan plats (Socilsty, 2010b). Statistik visar att den
forsta oktober 2009 bodde drygt 95 000 personemaeent pad SABO (Socialstyrelsen,
2010a). Verksamhet riktad till manniskor med dersprglom som har annat modersmal
an svenska ar mindre vanligt och a&nnu mer ovantigtsma kommunerna (Socialstyrelsen,
2010b).



Demenssjukdom ar resurskravande

Demenssjukdomar kostar samhéllet stora resursami fiv exempelvis utredningar och
vardplaceringar samt utbildning och avlastning fiirstdende. Demenssjukvarden i
Sverige beraknas kosta cirka 30 miljarder kronordoat. De narstaendes insatser ar svara
att skatta i ekonomiska termer, men det star kidttde utgér en betydande resurs
(Alzheimerforeningen, 2010). Bland gifta par ar tied ofta mannen som vardar sin fru
som drabbats av demenssjukdom som det &r frun sodawvsin drabbade man. | andra
relationer ar det i forsta hand kvinnor som tar i ansvaret, framforallt déttrar till
ensamstaende foraldrar med demenssjukdom. Narstdemdalock ingen laglig befogenhet
att fungera som stallféretradande beslutsfattarandie den demenssjukes omvardnad
(Socialdepartementet, 2003:47).

Det finns olika beteckningar pa boende for aldnaipgpboende, aldreboende, sjukhem och
servicehus ar nagra exempel pa detta. | begreppskils boende, SABO, ingar vard och
omsorg av manniskor med demenssjukdom som &r emtligforekommande
(Socialstyrelsen, 2001). Nar den sjuke flyttar §#ABO overlamnas som regel den basala
omvardnaden till personalen som skulle kunna drarsttta av de narstaendes erfarenheter.
Brister kan uppsta da narstdende och omvardnads@drite upprattat en relation som
tillater kommunikation rérande specifika goromala@én, 2004). De narstdende ska ses
som en sjalvklar resurs och en regelbunden komtesdd dem &ar en forutsattning for gott
omvardnadsarbete (Larsson & Rundgren, 2010).

Omvardnad av manniskor med demenssjukdom

Fram till borjan av sjuttiotalet ansags manniska@dndemenssjukdom vara i det narmaste
identitetslosa (SBU, 2007). Amnet omvardnad tiltér da uteslutande den
naturvetenskapliga disciplinen och bestod av rutinédrda av vardpersonal. Patienten
sags som en passiv vardmottagare och hamnar daumeerlage vilket kan ge kanslan av
att forminskas som manniska (Willman & Stoltz, 2p02nligt Dahlberg (2002) ar detta
den storsta orsaken till att vardlidande uppstaa.fa Nar omvardnadsforskare och
psykologer bdrjade uppmarksamma demenssjukdom korsldmassiga behov i centrum.
Detta har medfort att ett paradigmskifte agt rum dn humanistiska manniskosynen ar
utgangspunkten for omvardnaden. Det innebar a#t alkinniskor oavsett alder, kon,
etnicitet, sexuell laggning och eventuell sjukdoka $ehandlas lika. Vikten av samspel
med omgivningen betonas starkt liksom forhallniégss gentemot den sjukdomsdrabbade
manniskan. Fokus laggs pa att motet sker med dal s@selse som drabbats av sjukdom
och inte pé sjalva sjukdomen (SBU, 2007).

Livsvarldsperspektiv

Syftet med omvardnadsarbetet ar att framja hal$aliodra lidande. Detta blir sarskilt

patagligt vid omvardnaden av manniskor som drabaatsemenssjukdom da det ar ett
obotligt syndrom. Omvardnaden forbattras och uddes genom  att

omvardnadspersonalen far tillgang till den boeridssarld (Dahlberg, 2002; Greenwood,
Loewenthal & Rose, 2001). Problemet &r att manmiskeed demenssjukdom har
begransad formaga att uttrycka denna och kans&ehilter har tillgang till den pa samma
satt som tidigare (Dahlberg, Segesten, Nystromer®ds& Fagerberg, 2003). Narstaende
till personer med demenssjukdom utgér en viktigekdbland den enda, for att fa tillgang



till den drabbades livsvarld. Fragan ar hur pass léeda erfarenheten kan formedlas
mellan individer s& som den en gang upplevts avesteskilde. Det finns alltid en risk att
egna omedvetna tolkningar gors och fors vidareed@lelvda varlden ar komplex och utgor
en subjektiv upplevelse for individen. For att kansétta sig in i en drabbad manniskas
livsvarld kravs sarskild utbildning och personligniplighet hos omvardnadspersonalen.
Det ar viktigt med 6ppenhet och féljsamhet i mdteh ett kreativt arbetssatt underlattar
kommunikationen. | princip ska manniskor med dersghslom bemoétas pa samma satt
som manniskor utan kognitivt handikapp och ses sanmelhet av kropp, sjal, ande och
psyke (Dahlberg et al., 2003).

Intentionalitet

Forutom att fa tillgang till livsvarlden ar det Vgt att den som vardar manniskor med
demenssjukdom far tillgang till hur livsvarlden lgys, vilket ar forutsattningen for att
denna ska kunna formedlas. Ett samtal med en nmknnmed demenssjukdom kan vara
logiskt och ha motsvarighet i verkligheten aven det vid forsta intrycket kan verka
osammanhangande och absurt. Detta beror pa afttiomteliteten férandras. Manniskor
med demenssjukdom kan en massa ord men har gldydetsen av dem och i vilket
sammanhang de ska anvandas. P4 samma satt miste&f&in betydelse (Dahlberg et al.,
2003). Enligt Ekman et al. (2007) blir alla intryfridn omvarlden och fran vart inre till en
reaktion utifrdn den lagrade informationen vi hdijdarnan. Ett exempel pa det ar att veta
vad som ska goras nar telefonen ringer och vilkaskkvenser den valda handlingen far.
Svanstrom (2009) hanvisar till Merleau-Ponty (2082m beskriver forhallandet mellan
vart medvetande och exempelvis féremal runt omkdsg genom intentionala tradar. De
intentionala tradarna gor att nar vi ser ett f& kaént foremal vet vi vad det ska anvandas
till och hur det kénns att halla i. Dessa tradamaférar oss i omvarlden genom andra
manniskor, foremal, tid och rum. FOor manniskor meedmenssjukdom forsvinner
intentionaliteten och det blir patagligt i métetandessa (a.a.).

Vérd- och boendemiljé p4 SABO

Kanslan av sammanhang innebar ett naturligt fonddbsatt till den valkanda
omgivningen, en omgivning man inte reflekterar ds@rlange allt ar normalt. Flytten till
SABO innebar att manniskan med demenssjukdom haataafér sitt sammanhang. Om
omvardnaden brister och vardmiljon blir ickevardahdn det medféra att manniskor med
demenssjukdom forblir utan sammanhang (Dahlbergalgt 2003). Att arbeta med
manniskor med demenssjukdom pa SABO har |&g staitssatt politiska mal foreskriver
en aldrevard av hog kvalitet. P4 manga SABO ardrtisigsnivan bland personalen lag
och personalomséttningen hog (Basén, 2004). Hégppatomséttning gor att boende och
deras narstaende mister de vardefulla relationer 4o sa viktiga for samspelet och
kontinuiteten i omvardnaden (Dahlberg et al., 2003)

Enligt Basén (2004) forekommer det manga fall auvéad pd SABO. Undernaring till

foljd av kommunernas sparkrav eller for lang fasteqnl nattetid ar tva exempel. Langa
perioder av sangliggande, sjutton timmar ar ingeanbighet, medfoér att den boende ligger
i sin egen avforing och urin vilket innebar stodahde och 6kad sannolikhet att utveckla
liggsar. Ett annat exempel &r personalneddragnisgar medfort att manga av de boende
spanns fast eller lases in. Detta ar allvarligdatbrmt den personliga integriteten och utgor



dessutom en okad skaderisk. Det har intraffat ddidgf fastspanda personer i rullstol
kanat ner och kvavts av fastspanningsanordningenarthan aspekt ar att fastspanda
personer forlorar rorlighet och muskelmassa vildand annat leder till 6kad fallrisk vid
forflyttningar. Yngve Gustafson, professor i geilgtciteras i Basén (2004):

Dementa &r fullstandigt rattslosa. Utan narstaersden skyddar dem léper de stor
risk att vanvardas (a.a., s 55).

Reaktioner fran narstdende ar manga ganger rddsiiaManga narstaende onskar flytta
sin familjemedlem till ett annat boende, men plastkkan gora detta omdjligt. Det finns
exempel pa att desperata narstdende bekostat egysonal for att varda just sin
familjemedlem pa SABO (Basén, 2004).

Det &r viktigt att vardmiljon pa SABO Aar tillrackti stimulerande for att bibehalla kanslan
av trivsel hos de boende och inte reducerar demptksiva vardmottagare. Om
relationerna mellan patienter och personal tillaaér 6msesidigt givande och tagande
minskar risken att patienten blir sedd som ettkiljj@reenwood et al., 2001). Att bli sedd,
bekraftad, berord samt respekterad som manniskeikéiga faktorer for kanslan av
valbefinnande. Detta leder till kdnslan av att vagon och att vara delaktig i en
gemenskap. Exempel pa situationer nar detta fungeiradre bra ar nar vardpersonalen
inte fullfoljer sina ataganden, som till exempet att utlovat samtal pa rummet inte blir av.
| manga fall leder detta till att den boende karsigrobekraftad. Manga ganger forlaggs
dessa besok till tillfallen da andra uppgifter ars#@ utforas i vardtagarens rum. En sa
enkel sak som att fraiga om man kan hjalpa till mé&got mer innan man lamnar rummet
kan inge en kansla av att vara respekterad (W&sanielson, 2007).

Att ha egna rum &r standard p& SABO i Sverige mtgdet ger en mojlighet att skapa en
sa hemlik milj6 som mojligt. Egna rum hjélper dessu de boende att tillfredsstélla ett av
de grundlaggande méanskliga behoven, att ha etregetEkman et al., 2007). Narstaende
uppskattar detta vid sina besok for att de kanigemer bekvama och det ger mgjlighet att
fora samtal ostort. En nackdel med eget rum kaa war den boende tillbringar mycket tid
ensam dar, eftersom det kan leda till kAnslor aivaaea bortglomd och isolerad (Andersson
et al., 2007; Westin & Danielson, 2007). Narstaendleskemal ar viktiga att ta hansyn till.
Besok fran narstdende far inte utebli pad grund aaligd relationer med
omvardnadspersonalen. De dagar narstaende komnbespk varderas av de boende som
battre dagar &n dagar utan besok (Bergland & Kokk\2006).

Agodelar

Personliga agodelar fran det egna hemmet bidtattitrivseln ckar for de boende och kan
underlatta formagan att orientera sig i tid och rutt stalla dit en enstaka mobel anses
dock inte vara tillrackligt for att stimulera trisin och kéanslan av att kdnna igen sig.
Personliga agodelar kan ocksa utgora en del aegte reviret. Darfor kan det upplevas
som ett intrang om nagon rotar bland den boendesr s&ch det kan skapa misstro mot
personalen och andra boende. Ett satt for persordieskapa delaktighet och tillit &r att
tillsammans med den boende leta fram klader féedggkman et al., 2007).



Aktiviteter

Vanliga aktiviteter pd SABO bestar i att lyssnargdio och musik, titta pa TV samt lasa

tidningen (Andersson, Pettersson & Sidenvall., 20@en mest betydelsefulla och

tillfredsstéllande aktiviteten &r samtal och socg&mvaro (Andersson et al.,, 2007,

Bergland & Kirkevold, 2006; Westin & Danielsson,GX). Andersson et al. (2007) menar
att de narstdendes uppfattning om aktiviteter eski§jig fran de boendes och de hade
forvantningar pa ett storre utbud. Ofta har narsléeuppfattningen att de boende &r
uttrdkade eftersom de bara "sitter dar” (a.a.).ivMdter bor utformas sa att de skapar
trygghet och inte uppméarksammar de boendes forof@unagor, vilket kan utgéra en stor

stressfaktor for manniskor med demenssjukdom. Degteésonalens sak att bedéma och
avvaga om aktiviteterna ar gynnsamma for de boéakiman et al., 2007).

Narstaendes formaga att hantera sin situation

Narstaende bearbetar och hanterar sin livssitugtéomlika satt, vilket avgors av vilken
strategi individen anvander sig av. Strategin $ikaait beroende pa personliga egenskaper
och forutsattningar. En vanlig strategi ar problekafserad och kan innebara att problemet
diskuteras och analyseras utifran ett objektivis&yn att fakta runt problemet inhamtas, att
mal satts for att forandra situationen eller atnn@gnar sig at aktiviteter/motion. Den
kanslomassiga strategin innebér att individen neagaed oro, blir arg och nervos eller
reducerar stressupplevelsen genom att dverkonsumataalkohol och liknande (Klang
Soderkvist, 2008). Att inte langre orka ha omvadszasvaret for sin sjuke familjiemedlem
och flytta denne till SABO kan upplevas som en mmatisk handelse. F6r manga
narstdende innebar flytten att deras livsuppgiét ifedn dem. Kanslor av skuld och
kanslomassig stress ar vanligt forekommande. Detdcksa upplevas som en lattnad att
lamna 6ver ansvaret (Socialdepartementet 20037iah et al., 2007).

Narstdende kan ha forvantningar pa att de ska féftligk information angaende
introduktion och inflyttning samt att detta utfop® ett bra och vélplanerat satt for
familiemedlemmen. De narstdende oOnskar fa en ktpgedon som &r val insatt i
familjemedlemmens situation och att tillfalle gésrhedverkan i omvardnadsplaneringen.
Det ar 6nskvart att arbetet runt manniskan sombdrsbav demenssjukdom tar hansyn till
den narstdendes onskemal. Manga narstdende vélbreglet traffa kontaktpersonen,
sjukskoterskan samt enhetschefen for att utifrdmasdé@nformation kunna utvardera
omvardnaden. De vill ocksa fa information om detnder familiemedlemmen nagot. Ett
annat 6nskemal ar majlighet att évernatta pa SABD delta i maltider vid besok. En del
narstdende uttrycker 6nskemal om att personaletaktam dem for att fraga hur de har det
(Socialdepartementet 2003:47).

PROBLEMFORMULERING

Malet med varden p& SABO &r att den boende ska ffod vard som mojligt anpassat till
de egna behoven. En méanniska med demenssjukdommaksawvért att uttrycka dessa behov
och d& kan en narstaende vara en god kalla tdrindtion. Informationen kan handla om
den enskildes liv, sdsom vad man uppskattat fawisker, vilken mat som foredragits



eller hur man lattast kommer till ro pa& kvallen.rDisoende ska flytta in i en ny lagenhet
och far nya obekanta ansikten omkring sig. Harr éléa forvantas klara anpassningen till
sin nya miljé trots att han eller hon ibland hamsgja svara kognitiva handikapp.
Informationen fran de narstaende kan hjélpa petsorett hjalpa den boende. For att den
har informationen ska komma vardpersonalen tillagiover den omvardnadsansvarige fa
tillgang till den. En god och 6ppen kommunikationdarfor en viktig del i omvardnaden
eftersom det &r ett bra satt att fa tillgang titipntens livsvéarld. Okad kunskap om hur de
narstdende uppfattar sin situation hoppas vi skimabfill samt underlatta for ett gott
samtalsklimat. Vi vill med den har studien bidthen okad forstaelse och kunskap genom
att analysera aktuell forskning som ar relevanéfonet.

SYFTE

Syftet med den hér studien ar att sammanstélla bmdfpsa forskning som beskriver
upplevelsen av att vara narstaende till en mannisée demenssjukdom boende pa sarskilt
boende.

METOD

Denna studie ar en litteraturéversikt som utfortsdnbade kvalitativa och kvantitativa
vetenskapliga artiklar som bas enligt en modelinteegen av Friberg (2006). Modellen
innebéar att man systematiskt bearbetar och redfiigoaktuellt kunskapslage inom ett
avgransat omrade. Fribergs modell innebar att fbestamma vilket omrade som ska
studeras narmare, efter det gors en inledandealittesbkning utan att begransa sig alltfor
mycket. Beroende pd om det finns mycket eller fieskning pa omradet avgransas
omradet ytterligare med utgangspunkt i problemfdemiogen och inklusions- respektive
exklusionskriterier tas fram. Nar begransningedretil hanterbart och &ndamalsenligt antal
studier gjorts ska dess kvalitet granskas. Grangem kan se olika ut beroende pa om det
ar kvalitativa eller kvantitativa studier som avsesxempelvis hur forfattarna till en
kvalitativ studie tolkar resultatet eller vilka 8tiiska metoder som anvants vid en
kvantitativ studie. Darefter analyseras studierrea mvsikt att finna likheter och skillnader.
Néar detta ar klart gors en sammanstéllning av stads resultat om det ar det man valt att
fokusera pa. Kvalitativa studier presenteras uralia teman. Nar kvantitativa studier
anvands kan de presenteras med hjélp av de Sedidterdkningar som genomforts eller
genom analys av studiens eventuella 6ppna fragortematiseras. Litteraturéversiktens
resultat kan presenteras med de framkomna temamadwiker (a.a.).

Urval

For att kunna inkluderas i studien stalldes kravapdde sokta artiklarna skulle vara
vetenskapliga och publicerade pa engelska ellerdikaviska sprak mellan ar 2000-2010.
Detta for att vi inte beharskar fler sprak an darmamnda samt att studien skulle baseras
pa relativt aktuell forskning. For att granskalkdainas vetenskaplighet anvéandes de fragor
Friberg (2006) formulerat som stod for beddomning8tudierna skulle vara utférda i



kontexten manniskor med demenssjukdom boende paOSé& narstdende hade varit
delaktiga i studien. Resultat som baserar sig pdiest gjorda i vardmiljoer som inte kan
jamféras med svenska forhallanden har exkludeilesrh studier som specifikt gjorts for
att jamfora skillnader mellan olika kulturer. Aitik dar forskaren grundat resultatet pa
andra forskares arbeten, det vill saga litteramdlist ellerreviews har ocksa undvikits pa
grund av att dessa bestar av tolkningar av redéndat analyser.

Datainsamling

Vid sokning i hogskolebibliotekets databaser fanin vetenskapliga artiklar fran
vardvetenskapliga tidskrifter. Databaserna som raes var CINAHL, Medline och
SweMed+. | SweMed+ hittades inga artiklar som irgdan framkommit vid tidigare
sokningar. Sokorden formulerades utifran syftegsdevamurse, care, dement, dementia,
alzheimers, family, staff, visit, long-term, parenhresident S6korden kombinerades och
sammanfogades sedan enligt boolesk logik for agrdmesa sokningen. Trunkeringar
anvéandes for att utoka antalet relevanta traffegu1 visar i vilken databas sokningen
gjordes, vilka s6kord och kombinationer som anvansgmt antal traffar och antal valda
artiklar per sokning. Till denna studies resultatandes tio artiklar (se bilaga 1), av vilka
nio var kvalitativa och en artikel hade en kvatititansats. Vid varje sokning har samtliga
titlar lasts for att pa det sattet bilda oss enfagping om innehallets relevans i forhallande
till syftet samt problemformuleringen. De artikl@ars rubriker fanns intressanta for
studien granskades vidare genom att vi laste safattidingarna. | detta steg valdes de
aktuella artiklarna ut.

Figur 1. Sokhistorik och dversikt 6ver sokord samtal traffar och valda artiklar

Sokord i CINAHL Antal traffar Antal valda | Valda artiklar
artiklar
family* AND staff* AND | 162 6 1,3,5,8,9 10

dement* AND nurs*

family* AND staff* AND | 50 2 2,4
alzheimer* AND nurs*

parent* AND dementia 23 1 6
AND long-term AND care

Sokord i Medline

family* AND dement*| 22 1 7

AND visit* AND resident*

1. Aveyard & Davies, 2006 6. Legault & Ducharm@)2

2. Chapman & Carder, 2003 7. Martin-Cook, Hynahafetz & Weine, 2001

3. Foley, Sudha, Sloane & Gold, 2003 8. Powers3200

4. Garity, 2006 9. Train, Nurock, Manela, Kitch& Livingston, 2005
5. Harmer & Orrell, 2008 10. Hertzberg & Ekman, @D



Analys

Att analysera innebar att en befintlig helhet, Satetta fall utgdrs av de valda artiklarna,
bryts ner i delar for att sattas samman till enheihet, ett resultat. Enligt Friberg (2006)
inleds analysen med att forfattarna laser de valdilarna upprepade ganger for att
erhdlla en sa korrekt uppfattning om innehallet sojligt. Vid fortsatt genomlasning
fokuseras pa artiklarnas resultat. Dessa resudatnmnstalls i en 6versikt for att
tydliggéra vad som &r relevant for analysen. Adikhs resultat jamfors sedan avseende
likheter och skillnader for att finna eventuellangmsamma teman. Dessa teman
sammanfogas till en ny helhet i den nya studiessltat (a.a.).

Vi inledde vart analysarbete genom att lasa igedenaalda artiklarna var for sig ett flertal
ganger. Vid dessa forsta genomlasningar markeradesa med 6verstrykningspenna de
delar som befanns vara sarskilt relevanta for syite. Dessa delar grupperade vi sedan
utifran de likheter vi fann. Genom att kondenseeautivalda styckena efter en modell
framtagen av Granskar och Hoglund-Nielsen (20080 fa teman som sedermera utgjorde
rubriker i var studies resultat. Figur 2 visar giteman som framkom samt de artiklar som
ligger till grund for respektive tema.

Figur 2: Oversikt av de teman som beskriver nanstiés upplevelser av SABO och vilka
artiklar som ligger till grund for dessa.

Artikel 1 2 3 4 5 6 7 8 9 (10
Tema
Narstdendes upplevelse pave . . . . .

omvardnaden pa SABO

Upplevelsen av att besoka § . . o B . o o .
familiemedlem pa SABO

Narstdendes upplevelse av . . .
aktiviteter pA SABO

Narstaendes upplevelse . . o
fysisk miljé och integritet pa

SABO

Narstdendes upplevelse av [atte . . .

hantera sin situation

1. Aveyard & Davies, 2006 6. Legault & Ducharm@Q2

2. Chapman & Carder, 2003 7. Martin-Cook, Hynahafetz & Weine, 2001

3. Foley, Sudha, Sloane & Gold, 2003 8. Powers3200

4. Garity, 2006 9. Train, Nurock, Manela, Kitch& Livingston, 2005
5. Harmer & Orrell, 2008 10. Hertzberg & Ekman,(0



ETISKA OVERVAGANDEN

Vid en litteraturéversikt handlar det i forsta haadh att inte krénka de forskare vars
forskning ligger till grund for litteraturéversikte Med vetenskaplig oredlighet menas att
vara mindre noggrann med referenshantering samt dXet &r viktigt att hantera data
varsamt sa att plagiering och férvanskning av fakidviks. For hog trovardighet ar ett
forskningsetiskt forhallningssatt viktigt (OlssonSrensen, 2007).

Majoriteten av artiklarna som ingar i studien baskr ndgon form av etisk granskning.

Vanligast ar att man latit en lokal etisk kommiggdkanna studien som ligger till grund

for artikeln. Andra studier beskriver kort hur ma@mtat tillstdnd fran de medverkande att
anvéanda sig av inspelade data for vidare analys,ingen av studierna har reflekterat over
om det ar gorligt att inhamta medgivande fran mskori med demenssjukdom som ocksa
intervjuats. Anledningen till att vi valt att ta ohestudier som inte direkt beskriver hur de
hanterat de etiska aspekterna av forskningsfralasd#t ar att vi trots detta funnit dem

vardefulla for resultatet.



RESULTAT

| resultatet presenteras de teman som framkomuhiavalys av den litteratur som anvants.
De teman som framkommit &r narstdendes upplevelseonvardnaden pa SABO,
upplevelsen av att besoka sin familiemedlem pa SABstdendes upplevelse av fysisk
milj6 och integritet pa SABO, narstdendes upplesrelav aktiviteter pa SABO samt
narstdendes upplevelse av att hantera sin situdfion att beskriva de méanniskor med
demenssjukdom som vardas pa SABO anvands i foljamele benamningen
familjemedlem.

Narstdendes upplevelse av omvardnaden pd SABO

Enligt Hertzberg och Ekman (2000) har de narstaegeteerellt sett positiva asikter om
omvardnadspersonalen och anser att dessa ar &ewkgniskor, beundransvarda for sitt
talamod och sin pliktkansla. Negativa synpunkteiop#vardnaden framkommer forst vid
mer ingdende samtal. Narstdende forsoker da finbrklafingar till bristerna i
omvardnaden eller bemétandet, exempelvis att palsorinte har ratt utbildning eller att
det rader brist pa personal. Man forsoker ocksédia specifika handelser med att det ror
sig om nagot enstaka tillfalle pd grund av tiliigdl omstandigheter. Kontakten med
sjukskoterskan ar mycket mer sporadisk &n kontakteed underskoterskor och
vardbitraden da manga narstaende har intryck asgjakskoterskan ar mycket upptagen
och vill darfor inte stora. Kontakten med sjukskékan upplevs av de narstdende som mer
opersonlig, men det finns anda en onskan om meattatid for samtal. De narstaende
beskriver ofta negativa erfarenheter av att blitkkitad av sjukskoterskan da det vanligen
innebar trakiga nyheter (a.a.).

For att kunna kanna tillit till omvardnadspersomatieh vara bekvam med att lamna sin
familiemedlem pa& SABO uttrycker manga narstdenddeni av en god relation till
omvardnadspersonalen. De menar ocksa att det fotsgaket av SABO ofta anger tonen
for hur fortroendet for SABO utvecklas. Ett poditiérsta intryck ger ofta ett bestdende
positivt intryck och fértroendet dkar nar narstaeiser att omvardnadspersonalen visar ett
genuint intresse for familjemedlemmarna (Hertzbékg Ekman, 2000; Legault &
Ducharme, 2009).

Néarstdende beskriver vidare att for att ett bratréénde mellan dem och
omvardnadspersonalen ska kunna utvecklas kravsdéise for varandra. Genom att
tillbringa tid tillsammans med omvardnadspersonaidrdlls insikt i arbetet och narstaende
anser sig mer insatta och delaktiga (Aveyard & BayR006). De narstdende anser att det
ar viktigt att kanna att omvardnadspersonalen isg@ dem och att utlovade handlingar
utfors. De anser ocksa att det ar mycket vardefatiit fA chansen att férmedla sin
familiemedlems livshistoria och att den anvandsmivardnaden (Hertzberg & Ekman,
2000). Narstaende upplever ett tkat fértroendedeédinformeras fortiopande om det som
ror deras familiemedlem boende pa SABO. Samtidjghker fortroendet kraftigt om
omvardnadspersonalen underlater att informera eidénter (Hertzberg & Ekman, 2000;
Legault & Ducharme, 2009). Flera narstaende kaattete upprepade ganger fatt felaktig
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eller inaktuell information fran personalen villggir att de fattar felaktiga beslut angaende
sig sjalva eller sin familjemedlem (Hertzberg & Ekm 2000).

Narstaende vill vara sékra pa att omvardnaden drégen nar de inte ar narvarande. Nar
narstdende forlorar tilliten till omvardnadsperdenaanvands besoken till att Gvervaka
omvardnaden. De narstaende valjer ocksa att bestdkamiliemedlem oftare (Hertzberg
& Ekman, 2000; Legault & Ducharme, 2009). Narstaeuadplever ibland att de inte vagar
framfora klagomal eftersom deras familjemedlemaibar och man vet inte vart man kan
vanda sig (Hertzberg & Ekman, 2000; Train, Nurobanela, Kitchen & Livingston,
2005).

Relationen mellan narstaende och deras familjemedian ocksa forandras efter flytten
till SABO. Det finns exempel pa nar de narstdenplglaver det bade fysiskt och psykiskt
svart nar familjemedlemmens tillstand forsamras bbha De far svart att stodja

familjemedlemmen da denne inte langre samarbetanacstaende upphdr efter en tid att
anstranga sig. Detta kan leda till att narstaemdgi@rsengagera sig, ger upp eller far ett
passivt forhallningssatt till omvardnaden (FoleydBa, Sloane & Gold, 2003).

His wife is absolutely exhausted. She had trieg iard to keep him home. For the
first six months she was in here two or three timetay and was very tearful...
Now a couple of years down the road, she is makangpwn life(a.a., s. 118).

Narstdende kan ha uppfattningen om att det ar oilihtipd SABO och kan ocksé vara
tydliga med att de inte skulle vilja leva om dentyades bo pa detsamma. Manga har ocksa
svart att satta sig in i hur det skulle vara atbvsa beroende och hur deras nara uppfattar
situationen. Narstdende kan ocksé ha uppfattniageillvaron pa SABO mest handlar om
att invanta doden. En maka till en man som vardaSABO uttrycker?’l wouldn't like to

live like this... | would kill myself... it's not thepeople who suffer, it's the families”
(Train et al., 2005, s. 125).

Narstdende kan ocksa ha asikter om hur de viletis familiemedlemmar ska se ut, ofta
baserat pa hur denne har sett ut tidigare i lidet kan handla om exempelvis skaggvéxt,
make up och smycken. Flera narstaende uttryckt@fdmg over att deras familjemedlem,
enligt omvardnadspersonalen, vagrade ta emot hjalp personlig vard (Powers, 2003).

De ganger personalen fragar om de narstdendesrsilar inbjuder dem till att medverka

vid mindre sysslor kanner dessa sig igenkéndaowéfla och uppskattade. A andra sidan
kanner de sig asidosatta och lagt varderade onomaien inte raknar med dem. Ofta kan
de narstdende fa hora att de ska vila sig istflteatt delta i omvardnadsarbetet. Detta ar
en viktig faktor som bidrar till att narstaendertadt personalen av nagon anledning inte
vill ha deras medverkan. | de fall dar personal@nnler varandra valdigt val, inte sallan pa
grund av att deras personliga vanner ibland asstalin vikarier, kanner sig de narstaende
asidosatta. Personalen uppfattas da som en egtm grupp (Hertzberg & Ekman, 2000).

Upplevelsen av att besoka sin familjemedlem pa SABO

Enligt bade narstaende och omvardnadspersonal goamelation och interaktion mellan
narstdende, familiemedlemmar och omvardnadspers@mal forutsattning for att
besoksupplevelserna ska bli givande. De narstaansker ocksa att en god relation gor det

11



lattare for dem att hantera det faktum att ha pitcsn familjiemedlem pa SABO (Aveyard
& Davies, 2006; Garity, 2006; Legault & Ducharm@pg). Manga narstaende ar radda for
att stéra och anmaler darfor sina besok i forvagriberg & Ekman, 2000).

Narstaende beskriver ett bra besok som ett tillféilll god interaktion och att 6msesidig
gladje uppstar nar den narstaende kommer och hddséBarity, 2006; Harmer & Orrell,
2008). En orsak till att det anda kan kannas satirhjuta av besoket ar att det upplevs
svart att kommunicera med familjiemedlemmen (Ma@owek, Hynan, Chafetz & Weiner,
2001). Manga narstaende har uppfattningen att dgerdde inte blir igenkanda kommer
de att uppleva bestken som svarare att genomfdraiotveksamma till hur stort varde
kontakten egentligen har. Undersokningar visabasitken anda ar viktiga och att manga
narstdende anpassar sig till situationen. Narstdwaa finna gladje i besok genom att
exempelvis lyckas fa 6gonkontakt eller att fa fg@niledlemmen att skratta at ett skamt
(Garity, 2006; Harmer & Orrell, 2008). Det férekoramatt familjemedlemmen kanner
igen omvardnadspersonalen mer &n den narstaetkiet, kdnns svart (Foley et al., 2003).
Narstaende har ofta en dnskan om att personaletalskened dem vid besoket, kanske till
och med inbjudas att ta en kopp kaffe med dem.stfiénde uttrycker att det ibland kénns
snopet att bli hjartligt vdlkomnade, men sen hamget mer; They always greet me when
| come but there is nothing more to {#iertzberg & Ekman, 2000, s. 619).

Manga narstdende tycker att det ar svart att kideer att géra under besoket. Vid de
tillfallen familiemedlemmen upptrader agiterat up@ besoket ocksa pafrestande (Martin-
Cook et al., 2001). Flertalet narstaende anvanderde privata rummen som besoksplats
eftersom familiemedlemmen ar alldeles for rastlés dtt tilloringa nagon langre tid i
rummet. Pa grund av rastlosheten genomfors mangizklggende. Narstdende uppger att
rummet anvands som besdksplats framst nar famifjesmemen ar sjuk och séngbunden
eller om besoket involverar personlig omvardnadniy#narstaende beskriver att besdken
sker dar man finner sin familiemedlem nar man komtileSABO (Chapman & Carder,
2003).

Flera narstaende beskriver att ett bra satt aitl f@r privat kommunikation &r att ga ut nar

vadret tillater det. Omgivningens intryck stimulekemmunikationen. Nagra narstaende
beskriver att de foredrar att ta sin familjemedigiiren restaurang eller dka pa en biltur.

For dessa blev det svarare med bestken nar sjukdframaskred. Narstaende kan ibland
kanna att det &r lattare att umgas i offentliggratmen, vilket ocksa ar ett satt att hantera
forlusten av tal (Chapman & Carder, 2003).

| have watched people come in and visit. | thinlsthad them are probably like |
am: They don't want too much privacy because tha®m't real rewarding
conversations (a.a., s. 518).

Ett annat satt att hantera forlusten av tal kam af sitta i dagrummet och prata med de
andra boende samtidigt som man sitter hos sin femmédlem.“The friendships I've made
with the other residents lift my spirits and heypnbrmalize things{Garity, 2006, s. 44).

Narstaende beskriver flera faktorer, bade praktiska kanslomassiga, som gor att det
kanns svart vid besok p4 SABO. Det handlar om sgeegrafiska avstand som gor det
praktiskt svart. Det kan ocksa bero pa att debékéinslomassigt pafrestande da man inte
accepterat sjukdomen. En del narstaende beskriveleskanner obehag infor att besoka
sin familiemedlem pa SABO p& grund av att denne kama sd férandrad, bade
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utseendemassigt och intellektuellt (Foley et @03 Martin-Cook et al., 2001; Powers,
2003).

Narstaendes upplevelser av aktiviteter pA SABO

Narstaende har ofta uppfattningen att familjemedbamnma lamnas ensamma utan nagot att
gora under storre delen av dagarna. Langa stundebér vantan pa olika rutinmassiga
goéromal (Hertzberg & Ekman, 2000). Aktiviteter ertl$ i alla typer av boenden, men trots
detta noterar narstaende, familjemedlemmar och mineélspersonal ofta bade brist pa
och avsaknad av aktiviteter (Train et al., 2005)ardhende anser ibland att
familiemedlemmarna inte far tillfalle till eller kmar motivation att delta i aktiviteter
(Harmer & Orrell, 2008).

Nothing ever happens, (the residents) are nevergdanything whenever you come
except wandering about... if they haven't got thdfstae whole exercise is
pointless (a.a., s .552).

De narstdende anser att omvardnadspersonalen iblatgdr ett hinder for
familiemedlemmarnas deltagande i aktiviteter. Ddtta de narstdende beror dels pa
personalbrist och att omvardnadspersonalen harllgar deskyddande instélining och
tviviar pa familiemedlemmens formaga att delta (Hear & Orrell, 2008).

Narstdende varderar organiserade sociala aktivisésom sangstunder och fysisk aktivitet
hogt samt har hoga forvantningar pa tillfallen tiigliga utevistelser. Sociala aktiviteter
och utflykter uppfattas av manga narstdende soffilléh da familjiemedlemmen ar
narvarande i hogre grad. De narstdende anser tadtr dektigt att tidigare intressen och
hobbys bibehdlls. Familjemedlemmarna sjéalva uppskatktiviteter som att se pa TV,
promenera, lagga pussel, ata och att fa ha ticsifprsjalv. Att ha tid for sig sjalv kan
betyda att bara sitta och minnas och upplevs viktigfamiliemedlemmarna. Narstaende
har svart att forsta vikten av detta (Harmer & Or2008).

Narstaendes upplevelse av fysisk miljo och integat p&A SABO

Narstaende har i allmanhet en positiv uppfattningllyggnaderna, i synnerhet de som ar
sarskilt anpassade for manniskor med demenssjuk@ican et al., 2005). De narstaende
anstranger sig for att boendet ska bli s& persoebgn mgjligt. Man satter fram foton,
anvander ett valkant sangoverkast och andra begfldla minnessaker for att gora
rummet mer personligt. Manga narstdende har upjfgin att dessa saker ar mer
betydelsefulla for dem sjéalva &n for familjemedlearna. They let you bring in any
familiar things that they would want, it's mainlyrfus because | don’t think at that stage
they recognize the thinggChapman & Carder, 2003, s. 515).

Narstaende har uppfattningen att deras familjemediar har maéjlighet till ett privatliv da
de har mgjlighet att stanga dorren till sina rure.fl@sta rum har ocksa egna badrum vilket
gor det mojligt att skota personlig hygien i avdkigét (Train et al., 2005). Mojligheten att
forsvara sina rum mot intrang och att ha tillgailigett privatliv ar en viktig fraga for
manga narstdende. Narstaende upplever ofta atiliden borjan kanns obehagligt nar
andra boende Kliver in och ut ur familjemedlemmema&um eller sover i dennes sédng. De
narstdende uppger att de forsoker anpassa sigetilifaktum att demenssjukdom ofta
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innebar att den traditionella uppfattningen rorapaesonligt utrymme och omrade gar
forlorad (Chapman & Carder, 2003).

De flesta narstdende har erfarenhet av att sakefoheommit eller gatt sonder. Nagra
narstdende kanner ocksa oro over sakerheten faljefamadlemmens dgodelar da de kan
ga sonder eller bli forflyttade av andra boendershénde beskriver ocksa att klader gar
sonder pa grund av vad de uppfattar som vald (Tetal., 2005). D& agodelar kommer pa
avvagar genom misstag eller ibland genom stolddedta skapa frustration hos narstaende.
Manga klagar pa detta och kraver atgarder, sarsHit fall dar familiemedlemmar blivit
sjukare och har forlorat begreppet om vad denne siardgo (Powers, 2003).

Flertalet narstaende beskriver att de agnar tid wadje besok at att leta efter
familjemedlemmens personliga dgodelar, sdsom gimsddader och tandproteser for att
kontrollera att allt ar i sin ordning. Andra beslen att de har lart sig att inte ta med saker
de inte vill férlora och har kapitulerat gallandenkrollen dver personliga agodelar. Ett
exempel pa detta & en man vars fru bor pad SABQ. lpskattar att hans fru kan lagga
sig p& narmaste sang for att ta en tupplur, mendogfe att hon pa sa vis ofta forlagger
sina glasdgon och skor. Det tog fem veckor innasd@gonen aterfanns och han sa till
personalen att han var trott pa att kopa nya dia. =6r honom var problemet med
forlorade agodelar Overordnat problemet med intrénivat utrymme (Chapman &
Carder, 2003).

Narstdendes upplevelse av att hantera sin situation

Formagan till en god strategi att hantera flytiirSIABO visar sig 6ka om de narstaende
har tillgang till ett stédjande natverk bestdenddamilj och vanner. Allra bast stod sager
sig de narstaende uppleva fran de vanner och kelsamt har personlig erfarenhet av att
ha en familiemedlem boende pa SABO (Garity, 20@@&nom att prata med andra som har
gatt igenom samma sak kan man fa vagledning i laur kan l6sa olika problem (Aveyard

& Davies, 2006). | motsats till detta beskriverrdigstaende ocksa hur vanner och bekanta
utan denna erfarenhet kan fa dem att kadnna sig stressade nar obetanksamma
kommentarer félls. Kommentarerna kan réra persandigpfattningar om hur forfarligt det
ar pad SABO samt ifragasattande huruvida man kamadndgon man alskar pa ett sadant
stalle (Garity, 2006):

Oh, nursing homes are disgusting places. Why cduwdn keep her at home? Why
did you put her in that horrible, horrible placedl must not love your mother
(a.a., s. 44).

For att hantera dessa kommentarer bestammer sigad#aende for att de uttalats i
okunskap och ar grundade i bristande erfarenheit{GG2006).

Nagra av de narstdende beskriver hur det stodjaédeerket draneras efter ett tag
eftersom andra tappar intresset nar allt man pradter &r problemen med

familjemedlemmen pa SABO. De narstaende konstatenesd att omvarlden slutar stélla
fragor rérande detta (Garity, 2006). Mgjlighetenfatprata med omvardnadspersonal och
andra narstaende som ar mottagliga for fragor adddringar 6kar enligt de narstaende
formagan att hantera olika situationer. Adekvatiinfation ger de narstdende en 6kad tro
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pa att det anda ar ratt beslut att placera sinljimédlem pa SABO (Aveyard & Davies,
2006; Garity, 2006).

Ny personal innebér att informationsutbytet till leérjan blir ytligare. Det leder i sin tur
till okad oro och att beslutet angdende placeringg@rSABO ifragasatts (Garity, 2006;
Hertzberg & Ekman, 2000).

We had such a big change in nurses here that it diffisult. You're so used to
talking to the same four or five people that yoawwell. Now you've got all new
people to learn and get close to (Garity, 20064).

Narstaende kan ocksa kanna sig utmattade och heastvinna energi att investera for att
fA dessa nya relationer att fungera (Hertzberg &m&tk, 2000). Manga narstaende
beskriver att de kanner skuld rérande beslutgilattera sin nara pa SABO. De narstaende
beskriver ofta detta som ett svek eller att mareHadtit 16ften och plikter (Garity, 2006).

Remembering how much my mother had done for otgple and knowing what
she would do for us. It made you feel terribly tyudbout putting her in a nursing
home. You sort of feel like you've betrayed youepg that you've put them in the
care of strangers (a.a., s. 45).

| motsats till detta beskriver andra narstaendeéatslan av skuld minskar av vetskapen
om behovet av tillsyn dygnet runt (Garity, 2006kul8kanslor kan ocksa uppsta da de
narstdende tvingas avyttra manga av de tillganganiljfemedlemmen hade och Overtar
ansvaret for dennes ekonomi. Ett exempel kan varditen saljs pa grund av oférmaga att
kunna kora den (Powers, 2003).

Sammanfattning av resultat

Vid flytten till SABO ar det viktigt for de narstéde att de far ett gott forsta intryck da

detta anger tonen for hur fortroendet for SABO oklas. Generellt har narstdende
positiva asikter om omvardnadspersonalen, negatiyapunkter pa omvardnaden

framkommer forst vid mer ingaende samtal. Det dligaatt narstdende forsoker forklara

brister i bemotande eller omvardnad med daligt lddloi omvardnadspersonal eller

personalbrist. Relationen med omvardnadspersorialeriktig for att de narstaende ska

kanna sig trygga med omvardnaden av sin familieemdDen ar ocksa viktig for kanslan

av delaktighet och for att vaga uttrycka synpunktBelationerna paverkar ocksa

besoksupplevelsen for de narstaende som ofta hamskan om att omvardnadspersonalen
ska ta sig tid att tala med dem vid besoket ocHdjua till en kopp kaffe.

Manga narstdende upplever att det blir svarare kadmmunicera med sina
familjemedlemmar i takt med att sjukdomsforloppainiskrider. Detta leder aven till att
narstdende kan kanna obehag da familjemedlemméssnoie och utseende forandras.

Det ar vanligt att de narstdende och deras famdlghemmar har olika asikter om
aktiviteter. Upplevelsen av lokalerna pa SABO &nligen positiv och de néarstaende
anstranger sig for att géra boendet personligtsiba familjemedlemmar. Till en bdrjan
upplever manga narstadende att andra boende irtarvesspektera familjemedlemmarnas
privata utrymmen men accepterar snart detta efterstet ar ett symtom pa
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demenssjukdomen. Det ar vanligt att dgodelar forkempa SABO. Narstaende agnar
mycket tid at att leta efter exempelvis klader glasdgon som forsvunnit.

Vanner och bekanta till de narstaende utgor endaetye faktor for hur de kanslor som
uppkommer vid flytt av en familiemedlem till SABCaiteras. Bast stod upplever de
narstdende att de far fran vanner och bekanta swortiknande erfarenheter. Mojligheten
att fa tala med omvardnadspersonal och andra padgdckar formagan att hantera olika
situationer. Hog personalomsattning utgor ett hifidegod kommunikation vilket innebar
en Okad oro. Detta kan leda till att narstdendégdsatter beslutet att placera sin
familjemedlem pa SABO.
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DISKUSSION

Metoddiskussion

Arbetet har genomfdorts som en litteraturbversikereen modell framtagen av Friberg
(2006). Andra mojliga datainsamlingsmetoder kundevhrit intervjuer, observationer,
enkater, berattelser eller analys av sjalvbiografiet ar tankbart att samma resultat da
hade uppnatts utifrdn en annan synvinkel. Tankandga att genomféra nagon typ av
intervjustudie, men efter att ha undersokt mojlighea till detta ansags det vara alltfor
tidskravande och omstandigt.

Ett urvalskriterium som anvants ar att artiklarnéeiskulle vara aldre an fran ar 2000.
Eventuellt skulle aldre artiklar kunnat anvanda®rsbm narstaendes upplevelser av sin
familjemedlem med demenssjukdom kanske inte foemda mycket. Daremot har varden
av manniskor med demenssjukdom forandrats, vilkat knedféra en forandring av
upplevelsen att vara narstdende till en manniskd degnenssjukdom boende pa SABO.
Genom att utesluta aldre artiklar har troligtvissske problem kringgatts. Artiklar som
syftat till att jamfora olika folkgruppers upplesel av att ha en familjemedlem med
demenssjukdom boende p& SABO har uteslutits, eftedessa ej upplevdes relevanta for
syftet. Flera artiklar som verkat lampliga vid ggnomlasning av sammanfattningen gick
tyvarr inte att na genom bibliotekets elektronisikiakriftsprenumeration. Detta kan utgora
en svaghet i resultatet. Sokningar gjordes i dataioe CINAHL, Medline och SweMed+.
Vid sokningen i SweMed+ tillkom inga nya artiklaarior denna sdkning ej redovisas i
figur 1. Vid varje sokning har samtliga titlar I&g6r att pa det sattet erhalla en uppfattning
om innehdllets relevans i forhallande till syftetng problemformuleringen. De artiklar
vars rubriker var intressanta for studien granskadedare genom lasning av
sammanfattningen. | detta steg valdes de aktuetlklaana ut. S6kningarna efter nya
artiklar avslutades nar redan funna artiklar aterkpd flera stallen. | de artiklar som
anvandes for resultatet framkom fler tankbara sdik@xempelviselderly, senileoch
friends Nagon ny sokning med dessa gjordes inte eftersiinicklig mangd data for
analys redan hittats och tidsplanen inte tillatalé¥id en litteraturstudie ar valet av sokord
samt sjalva sokningen avgodrande for vilka artildam hittas och kan ha en stor betydelse
for resultatet.

Nar artikelsokningen ansags fardig, lastes saméitilar pa originalspraket flera ganger
innan de Oversattes. Enstaka ord slogs upp, menvgtb lades vid att inte forlora
sammanhanget i artiklarna. Detta for att viktigpimfiation inte skulle forloras pa grund av
missforstand. Det hande vid mer &n ett tillfalle inheborden framtradde tydligare efter
andra eller tredje genomlasningen och den hadégerolgatt férlorad vid omedelbar
Oversattning av artiklarna. Av samma anledningdit@ten som anvands for att belysa de
olika temana i resultatet fatt stad kvar pa origgpadket. Artiklarna som anvants till
resultatet har samtliga grundat sig pa intervjemkater och observationer av och med
narstaende till manniskor med demenssjukdom soer le& SABO. De valda artiklarnas
resultat ar darfor tillforlitiga i den aspektert dé svarar val mot studiens syfte. Givetvis ar
dessa studiers resultat redan tolkat och analyseraandra forskare vilket medfor att
lasaren far utga fran att det som publicerats énekt
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Vid analysen av artiklarnas resultat har vi vanga med att inte kopiera data och vi har
inte heller medvetet forvanskat innehdllet. Vi haren varit mycket noggranna med
referenshanteringen.

Resultatdiskussion

Syftet med studien har genomgaende varit att ta pédhur det ar att vara narstaende till
en manniska med demenssjukdom boende pa sarskilidbo Det vi finner sarskilt
intressant i resultatet ar relationers betydelsdfio de narstaende upplever sin situation.

Foreliggande studies resultat visar att en godioglanellan omvardnadspersonalen och de
narstdende pa manga satt kan framja omvardnadenlatidRerna mellan
omvardnadspersonal och narstdende formas tidigskearedan fore och under flytten. De
anstrangningar som personalen gor under den hén té@r sarskilt viktiga och de
narstdende kan ofta i detalj beskriva intryckem fd&n har tiden. Det forsta bemotandet
fran SABO lamnar ett bestdende intryck som ar agde for hur man hanterar och
varderar beslutet att flytta sin familiemedlem $ABO (Davies & Nolan, 2004). Vardagen
som narstaende till en manniska med demenssjukdoebér stora férandringar och &r en
tid med flera krisfaser. Sjukdomen tvingar till igiliga rollférandringar som kan vara
mycket pafrestande for den narstdende. Vid flytliSABO forandras dessa roller igen
och den storsta krisen uppstar nar de narstaemdgms/overlamna omvardnadsansvaret till
SABO pa grund av att situationen blivit ohallbakifian et al., 2007). Manga narstaende
upplever att pressen av att ha haft ensamt andvaefn och omvardnad under en lang tid
tillbaka lattar. Istallet kan press att besokafaimiljiemedlem regelbundet uppsta (Davies
& Nolan, 2004).

Robison, Curry, Gruman, Porter, Henderson och rRdle (2007) menar att relationen
mellan omvardnadspersonal och narstdende ar déskéripunkten i omvardnaden av
manniskor med demenssjukdom. | de fall dar persociainarstaende samarbetar, antingen
i den dagliga omvardnaden eller genom olika retesstarkande interventioner, visar det
sig att kommunikationen mellan dessa forbéttraa.XaEn studie gjord av Hertzberg,
Ekman och Axelsson (2001) visar att narstdende kiftmer att de har ansvaret for att
interaktionen och kommunikationen med omvardnadspeden fungerar. Om de
narstdende haller sig passiva upplever de att karikationen enbart handlar om absolut
nodvandig information eller kallprat. Nar de tattiativet till kommunikation anser de att
de far en béttre relation med omvardnadspersonBlemarstaende blir mer tillfredsstallda
med informationen de far och den upplevs mer kowtilig (a.a.).

| studiens resultat framkommer &ven att relationellan de narstaende och
omvardnadspersonalen ar av storsta vikt for atiubetsatt placera sin familiemedlem pa
SABO ska kannas ratt och riktigt. Fortroendet okar omvardnadspersonalen visar ett
genuint intresse for familjemedlemmarna. Det anseésdefullt att fa férmedla

familiemedlemmens livshistoria och att den anvamdsmvardnaden. Edberg, Bird,

Richards, Woods, Keeley och Davis- Quarrell (2088per att eftersom vardandet av
demenssjuka manniskor pd SABO utgar fran de olikavéridar de representerar maste
vardpersonal veta vem de har framfor sig och n&goem bakom sjukdomen. Kellet,
Moyle, McAllister, King och Gallagher (2010) hasin studie kommit fram till att ju mer

insikt personalen far i familjemedlemmarnas liv,stielattare kan de se denne i sin
familjekontext. En 6kande insikt i hela familjerisuation gor att omvardnadspersonalen
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antar en mer inkluderande omvardnad som aven ittaefde narstaende. Hertzberg,
Ekman och Axelsson (2003) menar ocksa att narstéekd inkluderas som en del av
familjemedlemmens livsvarld och har stor betydel§& dennes psykosociala
vélbefinnande (a.a.). Var studie visar att de daérsde kanner sig uppskattade nar
omvardnadspersonalen inbjuder dem till att medveilamindre sysslor. Tyvarr ar det
vanligt att de narstaende far hora att de kan behvila sig istallet. Det bidrar till att de
narstdende tror att personalen av nagon anledmitegvill ha deras hjalp. Hertzberg,
Ekman och Axelsson (2003) menar att omvardnadspaleso anser att narstdende ska
fortsatta med sina egna liv utan att engageradsigif/cket i den basala omvardnaden men
att de anda uppmuntrar till besok. Enligt Ejaz, IKee Schur, Whitlatch och Looman
(2002) anser narstaende generellt att SABO tahaéb om familjemedlemmarna, aven
om en del narstaende tycker att de far engagemmsigin de férvantat sig och hjalpa till
med ADL (activities of daily living).

Enligt foreliggande studie anser de narstaendeletttar vardefullt att fa formedla sin
familiemedlems livshistoria/biografi och att dervands i omvardnaden. Enligt Finnema,
de Lange, Droes, Ribbe och van Tilburg (2001) haappt hélften av de narstaende
tillfragats om familjiemedlemmens livshistoria eftiat forsta inskrivningssamtalet. Det &r
enligt Kellet at al. (2010) inte sakert att de t@eade ar beredda att lamna dessa uppgifter
vid detta tillfalle. De k&nner sig osékra nar detnkner till att lamna ut privata uppgifter
som ror familien och tillfallet i sig innebar enidgituation for de narstaende. Kellet et al.
(2010) menar ocksa att vardplanen oftast skrivs fdesta manaden efter inskrivningen.
Om biografin inte finns tillganglig nar vardplanskrivs tar man inte hansyn till den, vilket
kan leda till en forsamrad omvardnad. Enligt Kedleal. (2010) har det visat sig att ett satt
att hjalpa de narstdende vid framstallandet avrhfeay ar att géra det som en form av
grupparbete, dar flera narstaende och omvardnastspartillsammans kan diskutera och
formulera uppgifterna. Fér omvardnadspersonalenf&anijemedlemmarnas biografier bli
inkdrsporten till manga samtalsamnen, bade med ljflamédlemmen och med de
narstdende och ar en stor hjalp i omvardnaden. iBgrafi gor det lattare att forsta
beteenden och ger omvardnadspersonalen tryggheelatera till familiemedlemmen i
egenskap av medmanniska. Omvardnadspersonal safelaltig vid framtagandet av
biografierna beskriver attitydforandringar som p&ae hur de bemodter bade
familjemedlemmarna och deras narstaende. Deltagaitiéramstallandet av biografierna
beskrivs av omvardnadspersonalen som en mojligh&tiana det som om de &r en del av
den boendes familj. Den deltagande metoden kars@@sen plattform fran vilken en
relation kan utvecklas och mgjliggor ett erfareshdtyte om familjemedlemmen (a.a.).
Hertzberg et al. (2003) beskriver att omvardnadspeal ibland anser att erhallen
information om manniskan med demenssjukdom hodét forflutna och att narstaende
inte har en aning om hur familiemedlemmarna hamdébrtiden. Omvardnadspersonalen
anser sig ibland ha storre insikt i familjiemedlemmauvarande liv an de narstaende.

Foreliggande studie pekar ocksda pa att narstdeddéarfar brister i bemdtande och
omvardnad med bristande utbildning. Enligt Berg &kelander Hansson (2000) leder
vidareutbildning i demenssjukdomar, regelbunderdieining samt vélgjorda individuella
vardplaner till att omvardnadspersonalen far ett pgrspektiv. Fokus flyttas fran ett
forhallningssatt dar omvardnaden inriktas pa rutimeh specifika sysslor till att fokusera
pa personliga behov. Detta medfor att omvardnadspaien istallet agnar mer tid at att
bygga upp en storre forstaelse for varje patieatwol. Ett sadant forhallningssatt gor det
naturligt att anvanda sig av de narstdende sora kifllinformation om patientens tidigare
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liv, intressen och vanor. Darmed utvecklas ett mvapant forhallande till de narstaende,
vilka personalen kédnner sig bekvama att ringan&itl som helst for samtal (a.a.).

Studiens resultat visar vidare att narstdende g#hehar positiva asikter om
omvardnadspersonalen och negativa synpunkter frammer forst vid mer ingaende
samtal. Enligt Hertzberg et al. (2001) kan de @&nstle ibland ifrdgasatta varden men
framfor inte detta med forklaringen att de inte wet det de kanner ar ratt. Det ar vanligt
att narstaende jamfor sitt eget arbete med omvésgesonalens med resultatet att de inte
skulle kunna tanka sig att ha eller klara av dtbratden sortens arbete. Narstaende med
arbeten liknande omvardnadspersonalens kan lakanstatera kompetensbrister och
upplever frustration eftersom de sag mojlighetirfdirbattring. Samtidigt urséktar man
omvardnadspersonalens brister med att de saknddninig, tillrackligt med tid och
motivation samt daligt ledarskap. Narstaende anslesa att det maste vara svart att arbeta
med varden av demenssjuka manniskor eftersom @mmaemedlemmar kan vara svara
att ha att gora med. De anser ocksa att omvardaeesispalen lider brist pa bekraftelse,
bade fran arbetsledning, narstdende och derasjidamitlemmar. Ytterligare en faktor de
narstaende har uppmarksammat ar att omvardnadsapetSABO beskrivs i negativa
ordalag i media och bland allménheten (a.a.). Eylberl. (2008) beskriver i sin studie att
narstdende ibland saknar vilja och/eller formagatatdel av omvardnadspersonalens
synpunkter och erfarenheter. Det finns exempehtpdarstdendes daliga kunskaper om
demenssjukdomar orsakar konflkter och svara s$doat, vilket gor att
omvardnadspersonalen kanner sig stressad. Okukskaleda till att de narstdende staller
orimliga krav pa omvardnaden vilket gor att omvédspersonalen maste forsoka
balansera de narstdendes 6nskemal mot familjemettes behov och formagor. Detta
kan vara ett hinder fér god omvardnad. Ibland upgde omvardnadspersonalen att de
narstdende behodvde mer stéd an familiemedlemmaer). (&nligt Haggstrom, Kihlgren,
Kihlgren och Sarlie (2007) har narstdende uppfagen att demenssjukdom kan utvecklas
snabbare och vitala formagor forloras pa grund mwardnadspersonalens brist pa tid.
Tidsbristen uppstar pa grund av personalbrist sstnpersonalen maste dgna mycket tid
till rutingéromal. Detta leder till att personaletfor de sysslor familjiemedlemmarna kan
utfora sjalva for att pa detta satt spara tid. tBrispa tid leder till att exempelvis
promenader for att underhdlla gangformagan utebfiterligare en konsekvens av
tidsbristen ar att den kognitiva formagan forsansresbbare nar personalen inte har tid for
samtal och social samvaro (a.a.).

Studiens resultat visar slutligen att relationermaellan de narstdende och
omvardnadspersonalen paverkar besoksupplevelsedefaérstaende. De kan ofta ha en
onskan om att omvardnadspersonalen ska ta sig tidla med dem vid bestket och garna
bjuda in till en kopp kaffe. Edberg et al. (2008ar att bestk som forlaggs vid maltider
kan medfora att familjemedlemmen far svart attcéta blir orolig. Vid dessa tillfallen kan
omvardnadspersonalen ha svart att ga ifrdn ocha pregd de narstdende vid behov.
Hertzberg et al. (2001) menar att manga narstaéirdéker att forlagga sina besok vid
maltider eftersom man upplever att man vet vad skangora under besoket och att man
far bevis for att familjemedlemmen verkligen aténligt Hertzberg et al. (2003) har tata
besok sina nackdelar, da det kan leda till attatstende mar daligt nar de ser for mycket
och manga ganger véljer att inte patala problememugplever. Omvardnadspersonalen
forsoker undvika att argumentera med narstaendbesokstillfallena. | de fall konflikter
mellan omvardnadspersonal och narstdende har tippshddessa verkar svara att komma
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till ratta med forsoker omvardnadspersonalen hadiy undan vid besoken.
Kommunikationen blir i dessa fall mycket saklig dartfattad (a.a.).

Slutsats

Denna studie visar att det forsta intrycket de ti&rsde far av SABO &ar bestdende och
ligger till grund for hur relationen mellan narstéle och omvardnadspersonal utvecklas.
Narstaende upplever att de har ansvaret for attmkamikationen och interaktionen med
omvardnadspersonalen fungerar. Att lamna sin famididlem pa SABO innebar stora
forandringar och kan innebéra en krissituationdérnarstaende. Narstdende vill fortsatta
att kanna sig delaktiga i sin familiemedlems omwadi och dagliga liv. Ett satt att
underlatta omvardnaden pa SABO ar att skriva bfagrach att detta gors av narstaende
och omvardnadspersonal tillsammans. Valskrivnaraiiogr &r en stor tillgang i arbetet och
ger en battre omvardnad. Vidareutbildning i demjgksi®mar, valgjorda individuella
vardplaner samt regelbunden handledning leder didkbattre omvardnad.

Avslutande reflektioner

Enligt vara egna erfarenheter far de narstaendefandljemedlemmens inflyttning pa
SABO fylla i ett formular dar man fragar efter ugfper om familjemedlemmens
livshistoria, en liten biografi. | formularet kaenl narstaende fylla i uppgifter, exempelvis
om famillemedlemmens narmaste vanner, intressdigatie yrke, speciella handelser i
livet, eventuella barn och deras sysselsattning. dbevaldigt olika hur formularet fylls i
och det beror mycket pa den narstdende och dednesida att uttrycka sig i skrift. De
narstdende har inte alltid informerats om vikterettvutforligt ifyllt formular och hur det
anvands. Det kan ocksa vara sa att de narstaetediedinner sig bekvama med att lamna ut
personliga uppgifter. Det ar vanligt att formularén ofullstandigt ifyllda och endast
innehaller exempelvis namn pa eventuella barn ioadare yrken.

| de flesta fall &r det trevligt for bade familjedhemmar och omvardnadspersonal néar
narstdende kommer pa besok. Ibland kan dock bestddm till mer eller mindre
problematiska situationer. Det ar vanligt att n@stde valjer att halsa pa sina
familjemedlemmar pa SABO vid hogtider, vilket ind@gbmanga besokare pa en gang och
langa besok da bestkarna avioser varandra. Sangeanéler detta ofta till en orolig
miljo vilket aldrig ar onskvart pd ett SABO for nriskor med demenssjukdom.
Ytterligare en synpunkt pa detta ar att personddaty vid de storre hogtiderna kan vara
reducerad samt bestd av vikarier. Enligt vara egmf@renheter ar nagot tatare och lite
kortare besok av mer varde for familjemedlemmarna.

Ett samarbete mellan narstdende och omvardnadspérsam ar fritt fran konflikter tror
vi kan ge ekonomiska vinster d& omvardnadspersondhdre utstrackning riskerar att
drabbas av depressioner och utbrandhet.

Kliniska implikationer

Nar det har blivit dags for en demenssjuk méanniskaflytta till SABO ar det forsta
intrycket av sa stor betydelse att personalen masseranga sig for att uppratta en god
relation och gora ett gott intryck. Att visa intsesoch ha en valkomnande attityd borde
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vara sjalvklart. Goda relationer mellan omvardnadspnal, narstdende och boende ar
forutsattningen for ett gott och langvarigt samégbe

Foreliggande studie visar hur viktiga biografiedrafor att kunna ge en god omvardnad
och for att kunna uppratta en bra individuell vdadp Sjukskoéterskan har en mycket viktig
roll; att samla narstdende och omvardnadspersamnadtf gemensamt skriva en biografi
som ska anvandas i omvardnaden. Sjukskoterskamgfugpda ocksa att patala vikten av
biografin for narstdende samt omvardnadspersonagréfierna maste forvaras pa
lampligt stalle, de ska vara tillgangliga for omi@adspersonalen i den dagliga
verksamheten utan att gora avkall pa sekretessen.

P& SABO rader ofta fria besokstider, men man kgmumtra narstdende som har behov
av att prata med omvardnadspersonalen att kommta@asom passar utifran radande
rutiner. Exempelvis kan man ha en eftermiddag paka dar en gemensam fikastund
avrundas med ett privat samtal om behov finns.

De flesta har idag tillgang till och mgjlighet aginvanda Internet som en kalla till

information. Det borde darmed vara dags for Sveraja SABO att skapa egna hemsidor.
Pa hemsidan kan information om vilka tider som egafiér exempelvis maltider och

aktiviteter. Tillgangliga utbildningar, stodgruppech matsedel ar ocksa information som
skulle kunna publiceras. Fotografier och namn pa dem arbetar pa avdelningen skulle
ocksa kunna finnas tillgangligt p& hemsidan.
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