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SPINDELN I NATET

En litteraturstudie om att varda en demenssjuk
anhorig i hemmet

Annie Hagman
Ulrika Johansson

Hagman, A & Johansson, U. Spindeln i nétet. En litteraturstudie om att varda en
demensgjuk anhérig i hemmet. Examensarbete i omvéardnad, 10 poang. Mamé
Hogskola: Halsa och Samhalle, Uthildningsomréde omvéardnad, 2003.

Studiens syfte var att understka vad litteraturen siger om anhdrigvardares
upplevelse av sin situation at varda en demenssuk anhdrig i hemmet.
FrégestdIningarnavar: Hur forandras det dagliga livet for de anhdrigvardare som

i hemmet vardar en anhdrig som inguknat i demensgukdom? Vad upplever enligt
litteraturen anhdrigvardare som vardar en demensguk anhdrig i hemmet som
kallor till psykisk stress och var finner man t6d? For att finna svar pa varafragor
gjordes en litteraturstudie dér nio vetenskapliga artiklar analyserades. Resultatet
visade att det skedde stora socida forandringar i det dagligalivet och att kdlorna
till psykisk stress var manga, i de flesafal dlméangiltiga. Resultatet presenterades
i teman. For fraga et var teman socida forandringar, forandringar i
arbetssituationen och isolering. For fragatvavar teman enligt foljande; kandaav
fangenskap och frugtration, familjekonflikter, skuldkandor, oro, kdlor till

psykiskt s6d samt copingstirategier.

Nyckelord: Anhorigvard, dagligt liv, demenssukdom, psykisk stress, socida
forandringar



THE SPIDER IN THE WEB

A literature review about caregiving at home of a
family member with dementia

Annie Hagman
Ulrika Johansson

Hagman, A & Johansson, U. The Spider in the web. A literature review about
caregiving a home of afamily member with dementia. Examination paper in
nursing science, 10 points. Mamao Univerdty, Hedlth and Society, Domain of
Education, Nursing, 2003.

The purpose of this study was to explore what the literature says about family
caregivers experience of thar stuation of caring for afamily member with
dementiaat home. The questions were: How does the daily life change for the
family caregivers who care for afamily member with dementia at home? What
sources of psychological stress do, according to the litterature, the family
caregivers who care for afamily member with dementia at home experience and
where do they find support? To find the answer aliterature review where nine
scientific articles were analysed was performed. The result shows that there were
great socid changesin the daily life and that the sources of psychologicd stress
were many, most of them generdly applicable. The result was presented in
themes. For question one the theme was socid changes, changesin the working
Stuation and isolation. For question two the themes were as follows, sense of
captivity and frugtration, family conflicts, guilt, anxiety, sources of psychologica
support and copingstrategies.

Keywords. Daly life, dementia, family caregiving, psychologicd dress, socid
changes
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INLEDNING

Ordet demens betyder palatin "utan §a" (Larsson & Rundgren, 1997).

God och individudiserad omvardnad tar ordentlig hénsyn till den dementes
personlighet. Vardare maste kdnna den demente sa at de kan forsta hur han eller
hon tanker i olika Situationer. Som professiondl vardare f& man adrig majlighet
att |ara kénna en demenssuk patient pa samma séit som dennes anhdriga
(Westlund, 1994). Det & déarfor viktigt att anhorigvardarna fér hjdp att orka med
att vara det st6d den guke behover (Demensférbundet, 1997).

Specidlt vid de mildare formernaav demens & anhoriginsatsen stor. | en
amerikansk sudie fick anhdrigatill personer med Alzheimers §ukdom fora
dagbok Gver den tid de &gnade & olika vardaktiviteter till foljd av den anhdriges
demensgukdom. Man fann at de anhdriga som var priméravardgivare i
genomsnitt agnade 249 timmar per manad & vérden av den icke
ingtitutionsbundne anhdrige, medan motsvarande tid for de personer som ansdgs
vara de sekundéra vardgivarnavar 37 timmar per manad. Dessa siffror motsvarar
8 respektive 1 timme per dygn. Studien pekar pa den oerhdrt stora arbetsinsats
som kravs da man pa egen hand vardar en demenssuk anhdrig i hemmet (Basun
m fl, 1999).

| samhdllet idag finns manga anhdrigvardare som arbetar i det tysta och det &
viktigt att ge dem uppmérksamhet och st6d i deras dagligaliv med den
demensguke anhdrige. Genom arbete i hemgukvarden har vi uppmérksammat
vilken enorm fysisk och psykisk stress anhtrigvardarrollen innebér.

” Jag tror att det svaraste for oss anhorigvardare ar
att ha fullt ansvar fér en annan ménniska, att helt
leva derasliv at dem.” (Paun, 2003 s 302-303)

BAKGRUND

Anhdrigas mojligheter till stod

De flesta personer med mild dler méttlig demensfinnsidag i det ordindra
boendet. Totalt réknar man med ait mellan 50 - 60 000 personer med
demensgukdom finnsi det egna hemmet. En viktig princip inom adrepolitiken &
att ge personer mdjlighet att bo kvar i det egnahemmet salange som majligt.
Detta gdller &ven personer med demensgukdom. En orsak till at ménga
demenssiuka kan bo kvar hemma & ait de har st6d fran et informel It nétverk
bestdende av d&kt, vuxna barn eller engagerade grannar. Men ocksa at det vid
behov finns hjdp att fa fran hemtjanst och dagvard. | socidtjanstlagen (5kap 6 §
SoL) anges att det hor till socidnamndens uppgifter ait "gérasig v fortrogen
med levnadsférndlandenai kommunen for ddre manniskor, samt i in
uppstkande verksamhet upplysa om socidtjanstens verksamhet pa detta omrade’”
(Socia departementet, 2003).



Trots de senaste arens dkade uppmérksamhet pa de anhorigas situation och en
datlig simulanssatsning som riktade 99 till samtliga kommuner i Sverige, ssknas
saskildainsatser for narstéendetill demensgukai en fjardedd av kommunerna (a
a). | manga kommuner och landsting saknas ocksa genomtankta strategier for stod
till anhdriga genom gukdomsutvecklingen. | detta sammanhang & det ocksa
viktigt att uppmérksamma jamstélldhetsperspektivet. Att hustrur och déttrar ofta
tar ansvaret innebér att kdnsstereotypa monster, med kvinnor som omsorgsgivare,
riskerar at vidmakthdlas. Att det finns en kontaktperson i kommunen som kan ge
information och lotsai vardsystemet har visat Sig vara vardefullt och uppskattat
liksom regelbundet |akarsttd. | de planer for demensvarden som kommuner och
landsting i samverkan uppréttar bor ett genomtankt nérstéendestod varaen viktig
ingrediens (Socia departementet, 2003).

Idag finns majlighet att som anhdrigvardare fa anhorighidrag, aven kallat
hemvardshidrag som & en ekonomisk ersétning i form av kontantbidrag. Detta
bidrag utbetalastill hjadpmottagaren som gav forutsétts ersétta den anhérige.
Man kan aven bli angtdlld av kommunens hemtjangt for att varda ndgon
narstdende, detta kallas angtéld narstéendevardare. Man far datimlon och
villkoren for sidan angtdlning skareglerasi kollektivavtaet for kommunalt
angtdld persond. Vérdbidrag innebér att utifran faststdlt vérdbehov utbeta astill
anhtrigvérdaren ett visst belopp per ménad. Den anhtrige lamnar varje manad en
rgpport som underlag for eventuella avdrag som t ex att hjd pmottagaren har
vistats pagukhus dler at vardaren gdv vait §uk. Det finns ocksa majlighet for
en anhorig att bli angtdlld som personlig assstent (Sand, 2002).

Hjdp till anhoriga stér for forsta gangen inskrivet i socidtjanstiagen. Vad gdler
samhdlets skyldigheter gentemot anhdriga star det att samhdlet bor hjépa, och &
sdedes inte lika forpliktigade som om det stétt att samhéallet skall hjdpa. Det
overgripande mdlet i Sverige har varit at kvinnor och man ska samma réttigheter,
skyldigheter och mgjligheter inom dlavéasentligaomraden i livet. Den

mal séttningen kan ses som god och efterstravansvard, men idag frégar man sig
hur det blir i verkligheten dér den enskilda individen kanske inte kan agera efter
snaindividuela 6nskningar. Fragan & om mden om jamlikhet och frihet for
individen kommer i motséttning till méen om réttvisa och jamlikhet for suka och
hjdpbehévande. Nar det gdller betald anhdrigvard & et av problemen hur man
varderar och prissitter sddant arbete. Dettainnebar dven en kalatill konflikt om
vad som & en rétt och angténdig arbetsfordening mellan samhdlet, familjen och
individen. Det finns manga férestdlningar om vad man ska gorafor sina
narstaende och att forain pengar i en relation som forvantas bygga pa karlek och
omsesidighet stdller frégan pasin spets (a d).

Incidens av demenssjukdomar

Antalet personer som nyinguknar i demens under et & har varit svart ait berékna
eftersom dokumentationen har varit bristfalig. Utifran ett flertal studier har man

nu kunnat bergkna att ca 23- 24000 personer arligen drabbas av demenssukdom
och av dessa & 67 % kvinnor (Socia departementet, 2003).



Pa neuropsykiatriska kliniken i Mamo, demensutredningsavdelningen, far manin
1200 remisser per &. Dessaremisser kan komma fran sivd 1akare, §ukskdterskor
och anhtriga som frén patienten §adv. Det finns 30 platser for demensutredning.
Né&r en demensutredning startar erbjuds anhdriga kuratorhjdp och
anhdriguthildningar. | anhorigutbildningarnaingdr t ex foreldsningar om

demenss ukdomar, information om god man och de hjadpmeded som finns at tillga
(Muntlig kdla, 2003).

Prevalens av demenssjukdomar

Med en 6kande livdangd hos befolkningen foljer en dkad prevaensav
demenssjukdomar. Idag vardas en stor del av demensguka av Snaanhdrigai
hemmet. Denna patientgrupp & &t att glomma bort, eftersom den informella
vardaren tar alt ansvar. Men pa sa sétt blir situationen for bade den suke och
dennes anhdrigvardare i 1angden ohdlbar. Inom gukvardens dla omréden tréffar
man pa demensg uka personer och deras anhtriga, varfor det & viktigt att kanna
till den anhoriges Situation s att man som vardpersona kan vara lyhord for den
anhdriges behov av eventud | avlastning (Demensférbundet, 1997).

Utifran befolkningsstatistik och kénnedom om antalet demensgukai olika
Adersklasser kan man anta att det & 2003 finns ca 139 000 personer med
demensgukdom i Sverige. De flesta demensguka & kvinnor. Dels for att kvinnor
lever l1angre, men ocksa for att andelen med demensi de ddsta ddersklasserna &
sdrre hos kvinnor @n hos mén (Socia departementet, 2003). Enligt en studie av
Pierce m fl (2001) sa uppskattas det att minst 10 % av popul ationen som & 65 &
och ddre & drabbade av ndgon form av demens. Statistiken okar till 47 % i
populationen som & 85 & och ddre. Studien var utford | Kanada.

Olika former och forlopp
Det finns olika former av demensgukdomar som yttrar Sig pa olika séit och
drabbar olika ddersgrupper av skilda anledningar.

Alzheimers sukdom

Det var den tyske lakaren Alois Alzheimer som forst beskrev denna gukdom.
Sukdomen & inte en ddl av det naturliga ddrandet, vilket hdlften av dla svenskar
felaktigt tror. Demens beror pa §ukdomar och skador som drabbar hjarnan.
Darfor & det viktigt at tidiga symtom pa demens uppmarksammeas, utreds och
behandlas (Alzheimersféreningen 2003). Vid Alzheimers Jukdom atrofierar
hjarnan, detta sker i varierande grad och med olika hastighet hos olika individer.
Vanligen forlorar hjarnan 350-400 g av Sin ursprungliga vikt. Den vuxnes hjarna
vager normalt mellan 1100 och 1450 g (Basun m fl, 1999).

Det finns flera olika st att beskriva utvecklingen av Alzhemers gukdom. Enligt
Larsson och Rundgren (1997) fdljer i regd utvecklingen fyrastadier dér olika
symtom intréder i varjefas. | forsta fasen visar 9g en smygande minnesstérning
och minskande spontanitet, 14t ordglomska samt |&ttare storningar i formaga at
orientera sig. Patienten kan gldmmavar han har lagt saker och glommer namn pa
platser och personer. Ofta ses symtom som kan upplevas som en depression.
Andra fasen ger fordjupade symtom med uppenbara storningar. Patienten far
svarighet att orientera sig panya platser och tadel av nya arbetsuppgfter.
Ordglomskan & oftarétt pétaglig och patienten kan plétdigt sannaupp i Stt tal
eftersom han inte kommer ihdg de ord han skulle siga. Skrivsvarigheter kan
tillst6ta, skrivdtilen & inte langre flytande, stora bokstéver kan blandas med sma
och radernaflyter ihop. Ibland ses brister i den personliga hygienen. Mgoriteten

9



av patienterna uppvisar afas av olika svarighetsgrad, liksom agnosi och apraxi
och ménga har ocksa parkinsonliknande symtom. Tredje fasen motsvarar et
avancerat demendtillstand med svara fysiska och motoriska
funktionsinskrankningar. Urin- och ibland faeces nkontinens forekommer liksom
kontrakturer och primitivareflexer t ex sug- och gripreflexer (ad).

Patienten utvecklar forsvarsmekanismer for att kompensera férandringar i
beteendet som kan medfdra dkad angest och angdighet. Patienten blir ofta skygg,
tyst och inbunden. P6tdiga svangningar mellan lugn, glédje ochilskai regd utan
anledning & inte ovanligt. Fjérde och sista fasen utmérks av ett mer uttdat
kroppdigt och mentalt forfall. Patienten magrar pétagligt och visar ingadler sma
resktioner pastimuli (Larsson & Rundgren 1997).

Westlund m fl (1994) ger med hjdp av Bergerskaan en forenklad uppdelning av
gukdomsforioppet. Bergerskadan & ett instrument for att | grova drag skatta
demens som kan anvandas for att t ex skatta behovet av sirskilt boende for
dementa. Denna anvander inte bara symtombeskrivningar utan ger ocksa
beskrivningar av hjéd pbehov. Forloppet brukar beskrivasi tre faser;

? at inte minnas. For den demente pa niva 1 handlar oférmagan om att inte
minnas.

? dt inte forgd Paniva 2-3 tillkommer at inte forsta hur vardagliga sysdor ska
utforas. M6jligen ocksa att inte vilja utfora dessa sysdor. FOr den gravt demente
och redan pa niva 4 tillkommer fysisk oformaga,

? ait inte kunna utfora nddvandiga sysdor. Det & stor skillnad mellan att vara
beroende av végledning och stimulans och &t faktiskt inte kunna utfora en viss
aktivitet (aa).

Det finns tva olika former av Alzheimers sukdom, tidig och sent debuterande.
Tidig form drabbar manniskor som fortfarande & i yrkesverksam ader och har ett
léngre forlopp & den sent debuterande. Den tidiga formens §ukdomsférlopp kan
strécka sig 6ver 10-15 arstid (Demensférbundet, 1997).

Med tanke pa detta & det |4t at forsta att det blir en pafrestande situation for den
som vardar en anhorig i hemmet. Alzheimers bendmns ofta som ” de anhGrigas
sukdom” med hanvisning till bade den belastning och sorg den fororsakar
manniskor i den dementes omede bara nérhet. Av de som tar hand om en anhdrig
utan ersédttning, de informellavardarna, har 97 % egna kandoméssiga problem
(Mdin-Emilsson, 1998).

Vaskular demens

Vid denna demensform finns en underliggande ké&rlgukdom som st6r hjérnans
blodférsdrjning och det uppstar multipla skador i hjarnan, vilka medfor en
demensutveckling. | Sn renodlade form kénnetecknas den vaskul&ra demensen av
akut inséttande och stegvis mer uttalade demenssymtom, oftai kombination med
fokaa neurologiska symtom som afas eler kraftnedséttning i arm dler ben.
Personligheten kan vara vabevarad 1ange, men blodighet och nattlig konfusion &
vanlig. Manga patienter med vaskulé demens utvecklar sa smaningom psykiska
symtom i form av omddmed 6shet, distand Gshet och bristande insikt. (Larsson &
Rundgren, 1997).
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Depression & vanligt, cafyra ganger vanligare vid vaskuléar demens én vid
Alzheimers gukdom. En ddre person som plétdigt uppvisar psykotiska symtom
kan misstankas lidaav en vaskulér hjarnskada eftersom psykotiska episoder,
framfordlt vanforestdiningar, inte & het sdlsynta,. Det finns fleraindeningar
och man brukar ta hdnsyn till vilkadelar av hjarnan som & skadade (Larsson &
Rundgren, 1997).

Multi- infarkt demens debuterar oftai samband med siroke dler TIA- attack och
symtomen & neurologiska, t ex synbortfal, forlamning och talstorning.

Sukdomen forsémras ofta stegvis och det & framforalt hjarnbarken som skadas.
Vaskular vitsubstansdemens orsakas av infarkter och stord cirkulation i djupare
bel &gna hjarnomraden. Sukdomsbilden praglas av att psykiska och motoriska
funktioner Iangsammas. Status lacunaris & et tillstnd med skador i de sma
blodkéarlen som drabbar de basala ganglierna och thalamus. Demenshilden & inte
lika uttalad som vid multi- infarkt demens, utan liknar mer vitsubstansdemens.
Traumatiska och spontana hjarnblddningar kan upptradai samband med
skdltrauma med kérlbristningar och bl6dningar av varierande storlek. Sadana
skador kan aven upptrada spontant. Psykiatriska och neurologiska symtom kan
upptréda forst efter en visstid. Dessa skador kan ses hos framfor allt boxare
(Larsson & Rundgren, 1997).

Frontallobsdemens

Detta & en hjarngukdom som utvecklas Iangsamt och som vanligtvis drabbar
personer i medelddern, foretradesvis fore 65 ars dder. | tidigt stadium andras
personlighet och beteende. Personen bérjar bete sg omdémes- och distand 6<t.
Anhoriga siger att det inte langre & samma person som de tidigare ként. Inte
sdlan forekommer rastlGshet, impulsivitet, bristande koncentrationsférméga och
kéndoméssig avtrubbning. Relaionernatill de anhdriga blir ofta drastiskt
forandrade eftersom den ursprungliga personligheten forandras kraftigt (Larsson
& Rundgren, 1997). Beteendet mister Sn socida innebdrd och blir planldst och
enkelt. Den demente kan exempelvis sbkamat i alalagen och &a mycket. Detta
intensiva beteende kan ocksa ber6ra andra omraden sasom rokning, sex och
akohol (Westlund m fl, 1994).

Ovriga demensformer
Nedan fdljer négra exempel pa 6vriga demensformer.

Normaltryckshydrocefal us beror pa blockering av cerebrospinal vétskans
utflodesvégar som successivt leder till en utvidgning av hjarmventriklarna. Denna
demensform kan utvecklas efter hjarnblddning, skalskada eller

hj&rnhinne nflammation. Demenshilden utvecklas successvt och kan behandlas
effektivt med tryckavlastande shuntoperation.

Demens vid vitamin B-12 brist & vanlig hos ddre och hénger sannalikt ihop med
bristande néringdtillforsd.

Alkohol orsakad demens Alkoholmissbruk forstérker hjarnans ddrande och ger
psykisk forlangsamning. De psykiska stérningarna hos alkoholister kan pétagligt
forbéttras efter langre tid uppehdl i dkoholintaget.

Demens vid Parkinsons sjukdom Ungefar 15-25 % av de som drabbas av
Parkinsons sukdom utvecklar ocksa demens. Demensen upptrader oftavid sen
debut och snabb progress av Parkinsons gukdom. (Larsson & Rundgren, 1997).
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Vid AIDS upptrader demensi ca 2/3 av dlafal. | hjarnan ses karlkomplikationer,
hjaminfarkter samt infektioner av sava bakterier och virus som svamp (Larsson
& Rundgren, 1997).

Demensutredning

Alla personer med minnessvikt och misstankt demens bor utredas. Detta &
sarskilt viktigt eftersom det finns mangadtillstand dér demenssymtomen orsakas av
behandlingshara §ukdomar. Det & ocksa mdjligt att behandlat ex Alzheimers
sukdom med bromsmediciner och da & det viktigt med en diagnos. En annan
orsak till att utredning & onskvéard & att demenssjukdomar & kroniskatillstand
som paverkar de drabbade och deras narstdende under resten av livet. Det &
darfor vasentligt att ge dl tillganglig information om gukdomens karaktér och
forlopp till dem som drabbats. P& sa sétt ges de anhdriga viss mojlighet att
anpassa sina liv och béttre majligheter att klara de svarigheter som uppstar i och
med att §ukdomen fortskrider (Basun m fl, 1999). For anhdriga kan den stédllda
diagnosen avlyfta skuld och oro, samtidigt som ett accepterande av att det
foreligger en obotlig demensgukdom kan vécka krisreaktioner (Westlund m fl,
1994). Hjarnskador av dennartyp & irreversibla och darfor maste rétt sorts
behandling sittas in sAtidigt som majligt. Utredningens innefattar anamnes,
kroppdig understkning, psykiatrisk undersokning, blodandyser, hjérnavbildande
undersokning och beddmning av kognition (med hjdp av MMT). Minimentatest
—MMT — & et minnestest som utfors under 10-15 min och anvands pa manga
utredningsavdel ningar. Max poang & 30 och om man har under 24 podng anses
det vara tecken pa att kognitiv svikt forekommer. Testet kan dock ge béde
negativa och positiva felvarden och g& inte att lita patill 200 %. Om man har
mycket hog intellektuell forméga kan man passera Gver gransen, men andahaen
demensgukdom (Basun m fl, 1999).

SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med denna studie var att undersoka vad litteraturen siger om
anhorigvardares upplevelse av sin Situation att varda en demenssjuk anhdrig i
hemmet. Studien gjordes efter tva fragestdiningar, den forsta med socid vinkling,
den andramed psykologisk.

1) Hur forandras det dagliga livet for de anhtrigvardare som i hemmet vardar en
anhérig som inguknat i demensgukdom?

2) Vad upplever enligt litteraturen anhorigvardare som vardar en demensguk
anhorig i hemmet som kdlor till psykisk stress och var finner man s6d?

Definitioner

1) Som anhdrigvardar e definierades personer som vardar en demenssuk anhorig i
hemmet, t ex make/maka, sambo, barn, annan d&kting dler ndravan.

2) Med hemmet avsags antingen den demenssjukes hem dler anhdrigvardarens.

3) Det tmsesidiga beroendet mellan dagligt liv och funktionell formagakan enligt
Carnevali (1999) bast beskrivas som en balansvag. Individens livskvalitet &
avhangig av formagan att uppréithdlla en effektiv och tillfredstdlande balans

mellan det dagliga livets krav och de inre och yttre resurser som finnstillgangliga
for att tillgodose dessa krav (a.@). | denna studie har dagligt liv definierats som de
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aktiviteter som sker i en ménniskas vardag. Dessa aktiviteter kan varaolika fran
person till person och varierai livets olika skeden.

METOD

For att kunna besvara frégestéllningarna gjordes en litteraturstudie. Syftet med en
litteraturstudie & att samlain ny och aktuell kunskap om ett specifikt anne, vilket
ger en Oversikt Gver aktuel litteratur inom amnet och en bakgrundsforstaelse som
kan belysavérdet av den genomférda studien (Polit, Beck & Hungler, 2001).

Sokprofil

For att finna artiklar till dennalitteraturstudie anvéandes databaserna PubMed,
ELIN, Elsevier, EBSCO, Cinahl och Psychinfo. Bassokorden var Alzheimers och
Dementia. Dessa anvandes i olika kombinationer med tillégg av sokorden care
/and spouses/and family/and familycaregivers. Dessa finns redovisade i tabell 1.

Tabell 1. Soksystem

SOKSTSTEM/ ANTAL LASTA LASTA ANVANDA
SOKORD TRAFFAR ABSTRACT |ARTIKLAR |[ARTIKLAR
PubMed

Alzhemers 30 307 0 0 0
ELIN

Alzhamers 84

and care 1 1 0 0
Dementiaand 20 15 1 0
family caregivers

Elsevier

Dementiaand 20 15 4 2
spouses

Alzhemesand 23 2 2 1
spouses

Alzhemersand 481 196 1 1
family

Dementiaand 27 15 2 1
family caregivers

EBSCO

AlzhameasLimit: | 17 17 1 1
Full text

Dementiaand 66 15 1 0
family caregivers

Cinahl

Alzhemers and 712 108 1 1
family caregivers

Psychinfo

Dementiaand 345 112 10 2
caregivers
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Avgransningar

Artiklar som berérde pseudodemens exkluderades eftersom dettainnebér en
vanligen dvergdende demendiknande bild vid somatisk sukdom, psykisk
gukdom dler av omgivningen misstolkade symtom som liknar demens. Vid
sokning i EBSCO soktes endast pa artiklar i Full Text.

Kriteriernafér de vetenskapliga artiklar som anvandes var foljande;
? Artiklarna ska kunna svara pa fragestd Iningara.
? Artiklarna ska vara publicerade pa engelska.

? Artiklarna ska uppfylla Polit, Beck& Hungler (2001) kriterier for vetenskapliga
artiklar.

Kritisk granskning

Kritisk granskning av artiklarna gjordes enligt Polit, Beck & Hungler (2001) som
foljer; Titeln bor inte innehdlamer @ 15 ord och ska kort beskriva vad studien
handlar om. Abstract ska besta 100- 200 ord, beskriva studien och lockatill
vidare lasning. Detta ska besvara foljande fragor: Vilken var
forskningsfragan/fragorna? Vilka metoder anvande forskaren for ait besvara
frégan/fragorna? Vilka upptéckter gjorde forskaren? Vilken betydese har
resultatet for omvardnad i praktiken? Inledningen bekantar l&saren med
forskningsproblemet det sammanhang dér det formulerats genom en kortfattad
beskrivning av tidigare forskning inom amnet. Har gors en presentation av syfte
och frégestaliningar samt ev. teoretisk ram. Amnet som ska undersikas
identifieras. | metoddelen beskrivs urvad, forskningsdesign, métningar och
datainsamling samt forskningsprocessen. | resultatdelen presenteras fynden och
en beskrivning av de som deltagit i sudien. Diskussionsdelen anvandstill
dutsatser av meningen och nyttan med fynden. Resultaten tolkas av forfattaren
och eventudlla begrénsningar diskuteras. Referendligan skafinnasi dutet av
artikeln och kan anvandas av den som vill fatips pa ytterligare lasning inom
amnet. Den kritiska granskningen av aktudla artiklar finnsi bilaga 1.

Analys/Bearbetning
| forberede searbetet infor litteratursdkning till dennalitteraturstudie foljdes Palit,
Beck & Hunglers (2001) rekommenderade steg vid litterdra oversikter.

? |dentifiera problemvfrégestdlining

? Undersbka vad som finns skrivet om det valda amnet
? ldentifierarelevant teoretisk referensram for problemet
? Fagtgtdlalamplig sokmetod

? Andysera och tolka den faktavi funnit

Under arbetet med projektplanen identifierades problem och tva fragestadIningar
formulerades. Pardldlt med arbetet med frégestallningarna paborjades
artikelsokningen for att se om det skulle finnas majlighet ait hitta vetenskapligt
materid for att genomféra studien. Darefter undersoktes vad som fanns skrivet om
amnet via skolans bibliotek. Sedan fortsattes litteratursokningen. N&r artiklar som
besvarade fragestdIningarna var funna granskades de kritiskt enligt Polit, Beck &
Hungler (2001). Darefter foljde andys och tolkning av resultaten med Carnevali
(1999) som analysmodell. For att hojalitteraturstudiens reiabilitet 1aste
forfattarna artiklarna var och en for Sg for att sedan gemensamt diskutera kritiskt
granskning, analys och tolkning av resultaten. Vid bearbetning av artiklarna
plockades, relaterat till fragestaliningarna, intressanta delar ut. Dessa delar skrevs
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ned och dversattes. De olika bitarna skrevs sedan ut pa papper for att klippasisar
och organiseras efter gemensammadrag i teman. Dessateman & de samma som
presenteras i resultatdelen under rubriken ” Sammanfattning enligt

fragestdIningarnd’.

| den andra fragestallningen forutsétts att det forekommer psykisk press hos
anhorigvardare till demenssuka. Detta anses varariktigt enligt den forforstaelse

vi féit genom arbete inom geriatriken. Begreppet forforstael se tas upp av Dahlberg
(1997). Den samlade kunskap forskaren eler t ex praktikern har om en fokuserad
foretedl se utgor forforstéelsen. Genom forforstael sen kan ny kunskap utvecklas
och en ny forstael se av foreted sen har skapats. Denna férstael se bildar sedan
basen for den fortsatta kunskapsutvecklingen, bildar en ny forforséelse (a a).

ANALYSMODELL

Som teoretisk anknytning vades Carnevais (1999) modd | for halsorelaterad
baansi det dagliga livet. Dennamodell valdes for at den kan anvandas paen
anhorig likavd som paen suk och for att den lampar sig bra som hjdp for att
besvaravara fragestdIningar. Omvéardnadsdiagnosarnai dennateori handlar om
individens dagliga liv och de egna upplevelserna av hdsa och §ukdom. Mdet &
att finnaen balans mellan personenskrav i det dagligalivet och deinre och yttre
resurser som personen har at tillgd Exempd pa krav kan vara
aktiviteter/handelser och forvantningar/forpliktelser. Inre resurser kan vara sédant
som snnesstamning, kunskap och motivation medan bostad, tekniska hj 8 pmedd
och andramanniskor kan vara exempd payttre resurser. Av denna modell
framgadr at dagligt liv och funktiond It halsotillstand interagerar med varandra och
& beroende av varandra. Det dagligalivet inverkar pa hur individen eler familjen
kan eller maste fungera och anger kraven pa den funktiondlla formagan. Den
funktionella formégan inverkar i sin tur paindividensfamiljens mgjlighet at leva
sitt dagligaliv. Om man anvander dennamodel kan man ddrig ténka pa den ena
kategorin utan att ocksa Gvervaga den andra. Formagan ait upprétthdla en effektiv
och tillfredstéllande balans mellan det dagligalivets krav och de inre och yttre
resurser som finnstillgangliga for att tillgodose dessakrav (Carnevali, 1999).
Liksom i definitionen av dagligt liv ovan kan det 6msesidiga beroendet mellan
dagligt liv och funktiondl formaga bést beskrivas som en balansvég.

RESULTAT

Sammanfattning enligt fragestallningarna
Nedan foljer en presentation av resultatet indelad i teman efter de tva

fragestdIningara.

1) Hur forandras det dagliga livet for den somi hemmet vardar en anhorig som
inguknat i demenssjukdom?

Socialaforandringar. Forandringar i det sociala ndtverket uppstod fér den som
vardade en demensguk anhdrig i hemmet. | en studie av Ho m fl (2003) beréttade
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en kvinna att hon inte kunde ga ut éler handgot socidt liv, men uttryckte ait detta
var ndgot hon maste acceptera, at det bara rorde en kort period av hennesliv. En
annan deltagare beréttade att efter att hennes mamma fick Alzheimers gukdom
hede hennes liv varit vadigt begransat till hemmet. Hon tréffade sdlan andra
manniskor. Y tterligare tre deltagare beréttade att deras livsstil 8ndradestill den
grad att deinte langre kénde igen sig §&lv och en dotter tyckte att hon levde som
den 90- &ing hon vardade (a@). Enligt Shaji m fl (2003) hade de flesa
anhorigvardarna blivit tvungna att duta sinajobb och det socidallivet blivit
lidande eftersom flertaet inte kunde ga ut. Den ekonomiska belastningen 6kade p
g a medicinska kostnader samtidigt som inkomsten minskade och det var svart att
fabidrag. | et land som Indien kunde ocksa planer pa giftermd bli lidande
eftersom man ansg att hemmet var sa nedsmutsat p g ainkontinens hos den
demensguke, att man inte som traditionen sager ville bjudain bruden att flyttaini
dtt nyahem (aa).

Den mesta tiden spenderade anhorigvardarna med att ombesorja varden for den
demensg uke anhorige, vilket innebar mindre tid Gver att Spenderamed 6vriga
familjen. Det var svart at bestka dvriga familjemedlemmar i deras hem, likasa att
ha bestkare i det egna hemmet. De yngre anhdrigvardarna rapporterade minskat
socidt umgange, at umgas med vanner dler deltagai annan aktivitet pg a
tidsbrist (Ho m fl, 2003).

Forandringar i arbetsstuationen. De anhtrigvardare som arbetade utanfor
hemmet rapporterade konflikter relaterade till sin angtélining och beréttade ait de
var tvungna et organisera Stt arbete efter plikterna de hadei rollen som
anhdrigvérdare (Ho m fl, 2003). Manliga anhorigvardare pratade om hur viktigt
det var at behdlla de intressen och aktiviteter som de tyckte om innan frun
inguknade och kénde att sddant var viktigare nu an forut. Aven att behdlla ett
halvtidgobb beskrevs som en mdjlighet till andrum (Russell, 2001).

| en annan studie uttryckte en deltagare at harvhon inte var négon speciellt socid
person och jobbade mycket, varfor vardgivandet inte hindrade fran att gora saker.
For méngavar det ingen stor omstéllning eftersom de fick mycket professiondll
hjdp dler hjdp fran andra familjemedlemmar (Karlin m fl, 2001).

| solering. Eftersom ménniskor i anhorigvardarnas omgivning oftainte visste hur
de skulle hantera ett méte med en Alzheimerssuk sa uppstod oftaisolering
(Karlinmfl, 2001). Forlust av oberoende och spontanitet leddetill en
avskarmning frén familj och vanner och enkla saker som att gatill kyrkan, eler
deltai sporter tillsammans var inte langre mdjligt som ett par. En kvinnaliknade
sn upplevelse av att ta hand om sin man vid att ta hand om ett barn (Paun, 2003).
En deltagare pensionerade sig tidigt fran ett aktivt yrkediv for att ensam ta hand
om sin man. En anhdrigvardare medgav at hon trots stndig strévan och ansvar
dygnet runt med sin makes inkontinens, behov av personlig vard och svérigheter
med kringvandring sa var hon tacksam att han fortfarande fanns (Karlin m fl,
2001). Manliga anhorigvardare beréttade om kandan av isolering sava som
kandan av at deras vard var osynlig och inte uppskattad av andra, framfor allt
inte av familjemedlemmar. Isolering upplevdes ven fran andra
familjemedlemmar. En man beréttade att n&r de flyttade tillbaka till sna
hemtrakter kom deras dldste son som & i 40-ars ddern och hdsadepa ”...han
kom in, saatt det d& & inte min mamma och gick igen. Vi har inte sett honom
sen dess’ (Russdll, 2001 s359).
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2) Vad upplever enligt litteraturen anhorigvardare som vardar en demenssjuk
anhorig i hemmet som kallor till psykisk stress och var finner man stod?

Kanda av fangenskap och frustration. En deltagare beskrev att hon énskade att
faen majlighet at for en stund kommaur "vardgivarvarlden” ochini “sin egen
varld’. En kvinna beréttade att trots att hon var sandigt frustrerad Gver st liv
som anhdrigvardare och gjorde upprepade personliga uppoffringar pg asin
demenssjuke makes beroende av henne, kunde hon dndainte forandrasin
Stuation. Hennes djupa engagemang i honom och hennes ansvarskanda hdll
henne kvar i rollen (Strang, 2001). En kvinnlig ddtagare k&nde Sg oumbérlig
eftersom hon ansg att ingen annan an hon visste vad som skulle goras (Ho m fl,
2003). Brigt patid for sg gav och det faktum ait det inte gick att foraen
konversation med en demensg uke upplevdes som ett sort problem (Jollesm fl,
1995). En man fdljde efter sin fru Gverdlt, frun tyckte det var jobbigt att dltid
varabevakad. N&a hon gick in i badrummet gick hennes man runt och letade efter
henne och fragade var hon blev av. Han knackade pa dorren till badrummet och
frégade vad hon gjorde eftersom han tyckte hon varit darinne salange (Janssonm
fl, 2001).

Matlagning var en sv&righet som skapade frustration specidlt hos manliga
anhorigvardare. Frun hade tagit hand om den helalivet och nu klarade hon inte av
det langre (Russdll, 2001). En man beréttade att man maste anpassa g till
sSituationen och syftade till det faktum ait han fét 1&rasig lagamat p g ahustruns
gukdom och detta var inte l&tt (Jansson m fl, 2001).

Familjekonflikter. Deltagarna beréttade att familjekonflikter 6kade som ett
resultat av deras roll som vérdgivare. Frégor som berérde varden av den anhdrige
samt delade meningar om vad som skulle dler inte Skulle géras var en
huvudsaklig kdlatill stress (Ho m fl, 2003). Begrasad forméga hos den suke att
utfora dagliga aktiviteter sdsom att &a, kla pa sig och bibehdla personlig hygien
namndes som en kdlatill pafrestning for anhdrigvardaren. Man tyckte at
inkontinens var det storsta problemet. Vissa familjemedlemmar ville inte &a
hemma pga. ddlig lukt. Det var svart att hdllarent med tanke pa de forhdlanden
som kan réda hos fattiga familjer i Indien d&r man inte har tillgang till badrum
innei huset dler |&ttstédade golv. Elva av deltagarna beréttade ait de inte fick
hjdp frén 6vriga familjemedlemmar &ven om de kande et behov av detta (Shaji m
fl, 2003).Vissa sa at de fétt kommentarer och anklagelser om att de forsummade
den quke, inte gav tillrackligt med mat och att de skadade honom eler henne.
Anklagelsernaledde till uppgivenhet och familjekonflikter (Shgi m fl, 2003). En
kvinna beréttade att hennes man som drabbats av stroke tva ganger blev stott nér
hon spenderade tid med sin demenss uka mamma (Karlin m fl, 2001).

Skuldkandor. Skuldkandor var vanligt forekommande, sa ocksa skuld Gver
negativa kandor for den demensguke (Karlin m fl, 2001). Feraman beréttade att
de kénde &t de ville "betalatillbaka’ det som deras fruar gjort fér dem nér de
tidigare varit guka. En man saait han ville gottgora att han varit dak mot sin fru
tidigarei livet (Russdl, 2001) Graden av skuldkdndor var hdg hos kvinnor. | den
inlérda rollen som kvinna kénde ménga sig motvilliga at anvanda de majligheter
som erbjdds fér andrum och kande skuld vid anvandning av dessa (Strang, 2001).
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De harda normernai samhdlet kring vérdgivande gjorde japanska anhdrigvardare
moatvilliga att anvanda formell service, vilket var en vasentlig kdllatill stress.

Forst nér de nédde sin toleransniva bdrjade de agera for att komma bort frén
kandan som beskrivs vara en outhérdlig kandaav frustration eller depression,
kanske t 0 m desperation. Da tvingades anhdrigvardarna acoeptera att ta emot
professiondll hjalp och 6vervaga vardnemsplacering (Y amamoto & Wallhagen,
1998). Aven i Kina upplevde anhérigvardarna denna stress. Angaende
framtidsplaner antydde dla ddtagarnai en kinessk sudie att deras anhoriga stod
pavantelistor till vardhem. De hade blivit r&dda av sina socidarbetare att sbka pa
ett tidigt stadium eftersom det bara fanns tva va ansedda kinesiska vardhem och
bibehdlandet av den kinesiska kulturen var av stor betydelse. Anvandning av det
st6d som erbjods dller t o m tanken pa ait tahjdp i framtiden gav upphov till
skuldkandor hos anhérigvérdarna (Ho m fl, 2003).

Oro. En viktig aspekt var kéndan av ait vilja skydda den guke
familjemedlemmen, framst frén andra personers reaktioner. For en anhGrigvardare
var samhdlet den huvudsakliga orsaken till vardhemsplacering, for att inte gora
den Jukeilla. En st8ndig rédda ait den guke skulle komma bort, varatill farai
trafiken dler skadasig §av dler andra (Karlin m fl, 2001). En anhdrigvardande
dotter kénde sig fangad och oformdgen att leva Sitt eget liv pga. att hon upplevde
s g varaden enda som kunde hantera den demenss ukes beteende. Hon kdnde sig
dérfor inte bekvam med att |amna hemmet &ven om nagon annan var narvarade
(Ho m fl, 2003). Trots avlastning s ait man kunde ga hemifrén och &gnasig a
nagon fritidsaktivitet sa fortsatte oron (Strang, 2001). Ingen av anhdrigvardarna
vagar lamna sina respektive ensammai mer &n en timme. Det férekom ocksa
mycket oro Gver att den demensguke skulle [amna huset och inte hitta tilibaka
(Jansson m fl, 2001). En kvinna beréttade att hon adrig var fri fran sina
bekymmer, ait hon var orolig inombords. Hon kunde |le men fortfarande vara
spand inombords, hon hade lart sig kontrollera det, att inte ta ut det paandra
manniskor (Paun, 2003).

Kallor till psykiskt stod. Informellt st6d och stodgrupper ansdgs vadigt
véardefulla. Professondl, kdndoméssig hjélp var viktigt for att minska
anhtrigvardarnas borda. Alla detagarnai studien utom en tyckte att de
regelbundet fick hjdp fran sinafamiljer. Kandoméssgt st6d fran familjen ansdgs
avgorande for att |4tta anhorigvardarens psykiska borda (Ho m fl, 2003). Aven
stodet fran vanner och att dela sinatankar och kdndor med dem kéndes viktigt.
Praktisk hjdlp minskade inte bara den fysiska bordan utan gav aven kdndoméssigt
st6d (Ho m fl, 2003). De anhérigvérdare som fick hjdp fran andrakande sig
mindre stressade och kande att de klarade Situationen béttre. Hogre ekonomisk
status och andra vuxna kvinnor som hjdptetill i familjen upplevdes som postiva
faktorer (Shgi m fl, 2003). Manga mén uttryckte behov av avlastning och andrum
for at bibehdla sin fysiska och emotiondla styrka (Russdl, 2001).

Under ett samta med en annan anhdrigvardare i en stédgrupp beréttade en kvinna
at hon hogt vardesitter frihet fran oro och ansvar den stund man tillbringar i
stédgruppen (Strang, 2001). En kvinna beréttade att hon fortfarande efter Sin
makes dod deltog i en stodgrupp. Det var méanniskornai gruppen som var det
viktiga, stodgruppen bara forde dem samman. Manga uttryckte ocksa en skillnad i
kvaitet melan olika s6dgrupper (Karlin m fl, 2001). En dd 6nskade talamed
andra anhorigvardande makar/makor till demensguka for att utbyta erfarenheter
(Jollesm fl, 1995).
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Manga fann mycket hjdp i sin tro (Paun, 2003). Tillit till religionen hjdpte il at
Overvinna de problem och negativa kandor som kom som ett resultat av uppgiften
som anhdrigvardare. Gud finns kvar né&r dlaandratréttnat (Ho mfl, 2003).

Enligt Karlin m fl (2001) var dladdtagamai studien engagerandei at paolika
sétt bli béttre anhorigvardare. Vid forsta kontakt med Alzheimers §ukdom visste
mean védigt lite om gukdomen, men efter ett tag hade vissat o mtillrackligt
mycket kunskap och erfarenhet att varatill st6d for andraanhdrigvardare (Karlin
m fl, 2001). Enligt den studie som utfértsi Indien av Shagi m fl (2003) hade
anhtrigvardarna vadigt begransad forstael se for §ukdomen och dess verkan. De
hade inte ens hort talas om termer som demens dller Alzheimers §ukdom och
anvande Sg av termen " chinnan” som betyder " child like’.

Sadant som vantats varatill s6d upplevdes inte altid som det mest st6djande.
Samékningen till jobbet kunde upplevas som mer vardefull an ett professiondlt
moéte. En deltagare uttryckte att han/hon inte hade behov av ndgon stodgrupp.
Négon kande att det var béttre att &gna sin dyrbara fritid & sinaintressen an att
prata om den §ukdom man sténdigt lever med. En del upplevde stédgruppen som
en ytterligare borda, och besvéradesibland av de andrai gruppen eftersom de
beréttade ” skréckexempd” om vad som kan komma att héndai framtiden. Manga
upplevde ocksa att det var svart ait kommaivag (Karlin m fl, 2001). Andraville
av odlikaanledningar inte tala med andra anhdrigvardare, mest for ait deinte ville
héra om andra méanniskors problem (Jolles m fl, 1995).

En kvinna som tyckte att hon fick mycket hjdp fran andra kénde anda at hon va
ensam i denna stuation. Information om Alzhemers gukdom genom stédgrupper
gjorde att anhdrigvardarna visste vad de kunde forvanta sig av framtiden. Déarfor
var de tacksamma for det lilla som fortfarande lamnats orort hos deras makar
(Paun, 2003).

Copingstrategier. Deltagare beskrev svrigheter att hittasin roll som
anhorigv&rdare. En av ddltagarna beréttade att det som fick henne att orka
fortsétta var accepterandet av rollen som anhérigvardare och att hatid for sin man
(Karlin mfl, 2001). Andra k&nde ait en postiv attityd till uppgiften var v digt
viktig. De sa att man inte skulle ténka for mycket utan ta problemen nér de kom.
Man tolererade Stuationen eftersom man kénde att det var ens skyldighet (Ho m
fl, 2003). Att fullfdlja sna plikter genererade postivakandor somi sin tur hjélpte
anhorigvardarna att klaraav situationen (Ho m fl, 2003). Ménga bekraftade att de
vardade av tillgivenhet och inte av plikt. De beskrev ait de anvande emationdlla
copingstrategier sdsom fokusaring under frustrerande perioder, man tar endag i
taget (Russall, 2001). Man gick fran dag till dag utan att tanka pa framtiden
(Strang, 2001). En kvinna beréttade " Det & enkelt, jag & hansfru, darfor & jag
hans véardare, inget tal om saken” (Paun, 2003).

| resultatet presenteras forst varje artikel, dérefter foljer en sammanfattning enligt
fragestdIningarma
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Artikelpresentation
Nedan foljer en presentation av de vetenskapliga artiklar som vi anvant ossav i
dennalitteraturstudie.

Artikd 1
Long-term consequences of the Alzheimer’s caregiver role: A quditetive andyss.
Forfattare: Karlin, N.J; Bell, P.A; Noah, JL
Sudiens ursprung: USA
ZUincerad: American Journd of Alzheimer’s Disease and Other Dementias

r: 2001
Syfte: Att undersika upplevelsen av anhdrigvard av 51 familjemediemmar med
Alzhemers gukdom.
Urval: 51 anhdrigvardare, 43.1% man 56.9% kvinnor. Medeldder hos de som
rapporterade sin dder (n=44) var 67.3 &. Alladdtagarnai studien hade tagit det
priméra ansvaret som anhdrigvardare for en forader, make/maka, ett syskon,
barnbarn dler avldgsen dékting med Alzhemers gukdom. Deltagarna hade haft
rollen som anhdrigvardare i genomsnitt 8.4 &, med et spann fran 1.3till 22 &.
Metod: Uppfdljningsstudie, fenomenologisk.
Resultat: §u teman identifierades utifrén insamlad data. 1) Motgangar och
problemi rollen. De flesta upplevde en stor rollférandring, mer framtrédande hos
de som inte kande fullt 6d frén andra familjemedlemmar dler professiondla. 2)
Problem och bordor med att vara anhdrigvardare. De problem som
anhdrigvardaren upplevde hos sig §av kunde komplicera situationen ytterligare
genom ait utvecklastill fler problem. 3) Kdlor till st6d och tillganger.
Anhorigvérdarna verkade uppskatta program som gav dem tid utan den suke.
Vissa uttryckte inte bara positiva kandor kring de kdlor till stod de stott pa, utan
tyckte att dessa kunde vara en ytterligare borda. 4) Tankar kring deltagande i
stodgrupper. Det var inte dla deltagara som hade varit med i ndgon stodgrupp.
De som hade erfarenhet av sidan verksamhet var mycket villiga att ge fordag ill
forbéttring, t ex att S6dgrupperna skulle ta hand om varden av de §uka under
métena 5) Beskyddande, vardhemsplacering och skuld. En radda att den guke
skulle gérasig gdv dler andraillafanns standigt hos anhdrigvardarna. Nér
vardhemsplacering kom pata kande de oftast skuld 6) Medvetenhet kring och
deltagande i forskning 7) Andra bidrag med rollen som anhdrigvardare.
Engagemang var vanligt hos anhdrigvardarna aven efter avdutad vardprocess,
sivd praktiskt i s6dverksamhet som finansidlt.
Diskussion: Den aktuella forskningen gav upphov till intressanta frégor rérande
vardkvditet. Man har kommit fram till at ménniskor verkar varaddigt
forberedda for rollen som anhorigvardare. Denna upptéackt borde kunna guida de
som forsoker genomforainterventionsprogram.

Artikd 2

Caregiving for rdaives with Alzheimer’s disease: fedings of Chinese-Canadian
women.

Forfattare: Ho, B; Friedland, J, Rappolt, S; Noh, S

Sudiens ursprung: USA

Publicerad: Journd of Aging Studies

Ar: 2003

Syfte: Att undersokakines - kanadensiska anhorigvardares upplevelser av dt ge
vard till daktingar med Alzheimers 5ukdom.

Urval: 12 kinesisk- kanadensiska kvinnor som hade immigrerat till Toronto fran
Hong Kong efter 18 &s dder, var kantonesisktalande och d&kt, antingen via
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aktenskap dler blodshand, till nagon med diagnostiserad Alzheimersgukdom.
Dettaurva gjordes for att framhéva méjligheten ait kvinnornas kultur skulle
kunna paverka deras perspektiv pa anhorigvard.

Metod: Kvditativ, semistrukturerade djupintervjuer med fem dppnafrégor och
foljdfragor. Varjeintervju innehdll ocksa en rad fragor som handlade om
familjens kandor kring att fortsitta varden i hemmet och deras tankar kring
indtitutiongplacering av den anhdrige.

Resultat: Gemensamma tema fran intervjuerna presenterades. Primaraoch
sekundara bel astande faktorer framkom. Exempe pa primara faktorer var
pliktkanda och rollforvantningar, familjevarderingar, krav pa anhorigvard och
varderingar av stress. Alla anhdrigvardarna beréttade att de kénde sig tvungna ait
ge vard eftersom deras traditionella varderingar var grundlaggande for dem, att en
s&dan roll var passande och det naturliga valet att ta. Sekundéra
belastningsfaktorer kunde vara pafrestningar i rollen som anhérigvardare, familje-
och rollkonflikter. Ingen erbjod sg att hjdpatill och en kvinna betonade
skillnaden mdllan efterfrégad och erbjuden hjdp. Oviga familjemediemmar tog

sig rétten att uttrycka sitt missngje da nagot var fel, men inte villiga att gav bidra
med hj&lp. Rangordning och statusi familjen komplicerade konflikterna
ytterligare och en ddre d&kting kunde ibland varatill stérre besvér @ den Juke
gdv. Ett annat problem var det it tiden inte rackte till for att umgas med Gvriga
familjemedlemmar, den guke fér dl tid. Psykiska pafrestningar sdsom kandaav
att forlorasig §av, oro och trétthet och sidant rérande de olika generationerna
inom familjen var ocksa problem som uppkom. Sétt att medla kunde vara
copingdrategier av olikadag, informelt socidt st6d (familj och vanner) samt
formellt sociat st6d.

Diskussion: Genomgaende kandor hos ala ddtagare var pliktkanda och motvilja
till institutionsplacering av den §uke anhdrige. Med tanke pa detta var det
Overraskande tt finna it ala hade ansokt om och hdften var redo att acceptera
en placering painditution. Forutom pressen i rollen som anhdrigvardare upplevde
dessa kvinnor &ven den press det innebar att leva som invandrare fran Hong Kong
I den vagterl&ndska kulturen.

Artikd 3

Family caregiver respite and leisure: A feminist perspective

Forfattare: Strang, V.R

Sudiens ursprung: Kanada

Publicerad: Scandinavian Journd of Caring Science

Ar: 2001

Syfte: Att belysa den motvillighet som finns hos anhdrigvardare till ait anvanda
den hjdp som skulle kunna erbjuda dem majligheter till andrum sdsom avlastning
i hemmet, dagverksamhet dler tillfalig placering pa korttidsboende. Detta genom
att utforska likheterna mellan andrums- och fritidsupplevelser ur et feministiskt
perspektiv.

Urval: Atta pensionerade kvinnor, dlafruar, medddlder 73 &. Deltog frivilligt i
studien och vérvades fran t ex Alzheimerssidllskapet och ett hemsjukvardsprogram
i en mellangtor prériestad i vastra Kanada. Befunnit sig i anhorigvardarroll fran ett
till §u &.

Metod: Tolkande studiei beréttande form. Intervjuer.

Resultat: Stor variation bland kvinnorna skagpade en rik kdlatill data. Det visade
sig at det sprék som kvinnorna anvande for att beskriva upplevelsen av andrum
var ddende likt det teoretiska sprak som anvands av feministiska forskare for at
beskriva kvinnors upplevelse av fritid. Darfor fokuserade den hér artikeln pa fyra
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teman relaerade till denna samhorighet mellan teoretiskt- och upplevandesprak.
Dessateman var 1) kvinnornas engagemang i Sin anhorigvardarroll 2) deras
definition av andrum och dess mening for dem gdva 3) deras plikt ait vardai
relation till etiska aspekter och 4) deras bild av sig §dva som anhorigvardare i
relation till Snakandor av rétigheter.

Diskussion: Det verkade som att &en om kvinnor léngtade efter den kéndaav
frihet och gavforverkligande som andrum och fritid kan erbjuda savar de
begransade av de etiska aspekterna kring varden och de réttigheter som man
upplevde sig ha. | studien fanns rikligt med bevis pa de genusrel aterade
forvantningar frén samhallet som kvinnor i anhdrigvardarroll upplever. | detta
samanhang fortsatte kvinnorna ait uppleva de kraftiga begransningarna av
réttigheter och de etiska aspekternai rollen. Eventuellt sa var det endast nér de
upplevde en utmattning och utbranning av kontinuerligt anhorigvardande som de
dutligen kunde komma dver dessa begransningar och soka &erhamtande
upplevelser av beréitigat andrumvfritid.

Artikel 4

In scknessand in hedth: A qudlitative study of ederly men who care for wives
with dementia

Forfattare: Russl, R

Ursprung: USA

Publicerad: Journd of Aging Studies

Ar: 2001

Syfte: Att utforska rikedom och mangfadighet av upplevelser hos ddre mén som
vadgivare, liksom variation av meningar som tillskrivs deras

vardgivarupplevel se.

Urval: 14 ddre man som var/hade vait priméra vardgivare till sina demenssuka
fruar.

Metod: Kvalitativ studie, baserad pa djupintervjuer med Gppnafrégor.

Resultat: Tre genomgdende teman 1) Kanda av isolering, att kanna sig osynlig.
Trots dessa kéndor uttryckte ingen av ménnen mindre engagemang eler dnskan
att duta vara anhorigvardare och bekréftade att de vardade av hangivelse och inte
av plikt 2) Vardstrategi som anvander management och vardande. Manga av
deltagarna talade om krestivitet, organisering och planering som en viktig ddl av
varden. 3) Kandaav engagemang, ansvar och hangivelse. En stark kanda av
hangivelse och syfte med varden var en framtradande punkt i dlaintervjuerna.
Diskussion: Ger upphov till manga nya frégor. Tvarsnittsdesign ifragasiter
generdisering. Longitudingl skulle enligt forfattarna ge en béitre bild av de
forandringar som manliga anhdrigvérdare upplevde Gver tid. Manga mdjligheter
till praktisk anvandning, t ex at det skulle behdvas genusanpassat st6d som ocksa
tar hénsyn till den isolering som upplevs av en ddd manliga anhdrigvardare.

Artikel 5

Caregivers of people with Alzheimer’ s disease: a quditative study from the Indian
10/66 Dementia Research Network

Forfattare: Shaji, KS; Smitha, K; Praveen, L; Prince, M.J

Ursprung: Indien, Kerda

Publicerad: Internationa Journa of Geriatric Psychiatry

Ar: 2003

Syfte: Det fannsinget klart uttryckt syfte, men en dd av inledningen kunde tolkas
som ett syfte. Bristen pa forskningsbevis frén utvecklingslander av praktisk,
emotionell och ekonomisk effekt av at varda en familjemedlem med demens
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tilldter myten (att familjen & andl6st kapabla och stédjande vardgivare) at bli
forevigad. Med detta skulle man i safal menaait syftet var att doda denna myt
genom at anvanda studien till att belysa problemet. Detta specidt vid eventuellt
fordag till regeringen om okat st6d for anhdrigvardare, for att ge denna grupp
hogre prioritet.

Urval: Anhdrigv&rdare 17 personer bosatta pa landsbygden som hade DSM |V
kriteriernafor Alzheimers §ukdom. Alla ddtagarna utom tvavar kvinnor och de
flestavar svardéttrar, unga, laskunniga som ocksa tog hand om smabarn. De
flesta hade fétt ge upp sinajobb for ait rollen som anhdrigvardare blev for
kravande. Enligt intervj uaren tillhdrde ala deltagarna l&g- eler medelklass.
Metod: Intervjuer med Gppna frégor, utférda av en kvinnlig socidarbetare.
Resultat: Presenterasi fem teman. 1) Ekonomiska omstandigheter, dér deltagarna
beréttade vad de hade for inkomst och att man inte hade méjlighet att arbeta
paraldlt med rollen som anhorigvardare och vilka konsekvenser den anhériges
gukdom fick for familjens ekonomiska Situation. 2) Kunskap och medvetenhet. |
detta tema behandlade man detagarnas kunskap om gukdomen, vilken hade en
|3g niva Ingen av dem var bekanta med termer som demens och Alzheimers
sukdom. En deltagare trodde att hennes makes §ukdom berodde pa svart magi. 3)
Kdlor till borda for anhorigvardaren. Forsamrad forméga for den guke ait klara
enkla saker som att &ta, kla sg och skéta personlig hygien ndmndes ofta som en
stor borda. 4) Faktorer som mildrar bordan. De som fick hjdp fran andra kande
sg mindre stressade och anpassade sig béttre till Stuationen. Béttre ekonomisk
gatus och andra hjd psamma vuxna kvinnor i familjen var tydligt podtiva
faktorer. 5) Attityder till rollen som anhdrigvardare. Fyra deltagare var helt
negativatill sin roll och kénde sig olyckliga och trotta, men fortsatte anda
eftersom de inte hade nagot dternativ. Su anhorigvardare kande att de gjorde sin
plikt genom att titta efter sn Alzhemersguke anhdrige, medan sex andra sa at
det var deras 6de att méta sadana svarigheter.

Diskussion: Forfattarna vade kvditativ forskningsdesign eftersom de resultat
denna kan ge kompletterar den epidemiol ogiska forskningen och kunde ge
nodvandig information for utveckling av service inom omradet. Resultatet sades
kunna appliceras &ven pa andradelar av landet.

Artike 6

Petterns of ederly spousd caregiving in dementia care: an observationd study
Forfattare: Jansson, W; Nordberg, G; Grafstrom, M

Publicerad: Journd of Advanced Nursing

Ar: 2001

Syfte: Att beskriva och forsta vilka vardande aktiviteter make/maka utfor som en
del av deras vardagsrutiner i hemmet nér de vardar sin partner som har demens
och pa vilket st dessa aktiviteter utfors.

Ursprung: Sverige

Urval: 8 sammanboende gifta par d&r den ene var anhtrigvrdare till sin partner
som led av en krévande storning. Ingen assistans fran formell service. En partner i
varje par var undersokt och hade fait diagnos Alzhemers dler annan form av
demens. Personerna med demens hade mededder 75 och anhdrigvardarna 74 &
Anhdrigvardarnavar 2 man och 6 hustrur.

Metod: Observationer i deltagarnas hem som kompletterades med samtal och
informella intervjuer. Den som observerade deltog intei aktiviteter, men svarade
om de blev tilltalade. Ett flertal bestk skedde, liksom telefonkontakt innan studien
startade. De tva forsta observationerna var samtidigt och oberoende utférda av tva
av forfattarna. En jamforelse av dessa gjordes av den tredje forfattaren.
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Resultat: Forfattarnakom fram till fyrateman 1) Aktiviteter i dagligt liv. Hér tog
man upp hygieVpa och avkladning. En man beréttade att han duschar
tillsammans med sin fru varje morgon, for da ser hon hur han gor né&r han tvéttar
Sg och gor likedant 2) Kommunikation. Deltagarna med demens kunde inte
fortsitta ett samtal nagon langre tid, men nagra av deras respektive hade gjort for
vana att prata med dem &ven om de inte svarade 3) Overvakning/tillsyn.
Overvakningen tackte hela 24-timmarsdygnet. Den friska maken/makan s3g t ex
till att inga mattor 12g pa golvet som den dementa kunde halka pa. Prydnadssaker
flyttades utom rackhdl ler blev ersatta av saker som inte kunde ga sonder och
orsaka skador 4) Aktivitet och simulering. Den friska partnern forsokte fortsdtta
gbra sadant tillsammans som man gjorde innan inguknandet. Nagra av deltagarna
akte utomlands da och datrots at det var mycket jobbigt, andra deltagare tog sig
en promenad néstan varje dag.

Diskussion: En begrénsning man direkt tar upp & ait det & viktigt att reflektera
Over det faktum att man var i deltagarnas hemmiljo och gjorde observationer. Det
var svart at veta om deltagarna betedde sig annorlunda an de brukade.
Anhdrigvardarnavar engagerade i kravande och tidsforbrukande vérd fran tillsyn
till tungt fysiskt ansvar. De ville skydda sina respektive frén ait farailla, fran
komplikationer och fran fysisk och menta forsamring.

Artikd 7

Problems of caregiving spouses of patients with dementia

Forfattare: Jolles, J; Verhey, F.R.J, Kok, G.J

Publicerad: Patient education and counsdlling

Ar: 1995

Syfte: Att skaffa storre forstaelse for problemen med anhorigvard for
makar/makor till patienter med demenssjukdom i Nederlanderna. Betoningen &g
pa utbildning till dessa anhdrigvardare.

Ursprung: Nederlanderna

Urval: Anhdrigvardande makor/makar till hemmaboende demenssuka man och
kvinnor i ddern 50 & dler ddre. Andrainklusionskriteriavar att anhorigvardaren
maste vara bekant med diagnosen ” demenssyndrom” enligt standard kriterium och
intellektuet kapabd ait ge en tillforlitlig skt om Stuationen. Gruppen av
demensguka bestod av 17 mén och 9 kvinnor med en medeldder pa 70 . De
hade diagnostiserats 2 & tidigare. Det hade tagit i snitt 2 & fran det att de forsta
symtomen observeratstill dess att maken/makan sokt professione | hjép. Gruppen
av anhdrigvardare bestod av 18 kvinnor och 8 man. | et av falen var
anhorigvardaren inte maka utan en ogift syster som bodde med sin demenssjuke
bror. Medd ddern hos anhtrigv&rdarna var 68 &r.

Metod: Intervjuerna&gde rumi hemmet i franvaro av den demensguke. Ett
strukturerat formuldr anvandes och varje intervju varade ca 1 Y2 timme. Frégorna
deladesini olikakategorier. ZUNG - formuléret som & till for gavskaitning av
problem av depressiv natur anvandes. Graden av daglig hjdp som krévs av den
demenssjuke anvandes som en indikator pa §ukdomens svarighetsgrad.
Resultat: Presenterasi tre teman 1) Problem upplevda av anhdrigvardare.
Ddtagarna blev tillfrégade att beréta hur de klarade av det dagliga livet med sin
dementa maka/make. De huvudsakliga problemen som namndes var brist patid
for 9g gav och det faktum att det inte var mdjligt att foraen konversation med
den demensguke. Det visade sig at ju mer problem anhdrigvardarna hade
relaterat till den dagliga varden, desto mer symtom av depressiv natur
rapporterades. 2) Information om gukdomen. Undersokning av innehdlet i den
information som anhdrigvardaren fick fran sin hudékare efter demensdiagnos.
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Studien visade at informationen var bristfalig samt at de som inte fatt tillackligt
med information upplevde det svarare at klaraav den dagliga varden oberoende
av §ukdomens svarighetsgrad, varaktighet och anhorigvardarens alder 3) Socia
kontakt. De flestaav anhdrigvardarna rapporterade att deras socida liv minskat
och att de depressiva symtomen till stor kunde relaterastill detta. Desto svérare
gukdom desto mer minskade kontakten med vanner och daktingar.

Diskussion: Forfatarna foredar vidare forskning om den rapporterade bristen pa
information. Betonar faran med for mycket uppmérksamhet pa demensgukdom i
massmedia eftersom dessa kan gora de som redan & osskra pa sitt minne annu
mer réddaoch oroliga

Artike 8

Service used by family caregiversin Japan

Forfattare: Yamamoto, N; Wallhagen, M|

Ursprung: Japan

Publicerad: Sociad Science and Medicine

Ar: 1998

Syfte: Att utforska dynamiken av dessa anhdrigvardares bed utsprocessi fragaom
anvandning av formel| sarvice.

Urval: Dottrar eller svardottrar till ddre personer med demenssukdom.
Detagarnavar bosattai flera stéder och byar i Y amaguchi i vastra Japan och
Tokyo, sdledes personer frén bade landsbygd och storstad. Varvning skedde
genom olika serviceorganisationer for dre.

1) Tvaservicecentra for ddre som erbjod varierande majligheter till andrum, t ex
dagvéard, bad, korttidsplatser och langtidsboende 2) Ett folkha socentra déar det
finns en anhdrigvardargrupp 3) Tva hemvardscentra genom vilka hemtjanst och
gukskdterskor erbjods 4) Ett privat §ukhus for ddre med dagvard, |angtidsvard,
kort- och langtidsboende.

Anhorigvardarnaintroduceradestill den forsta forfattaren av personer som
arbetade pa dessa organisationer. De var 32-63 & gamla och hade varierande
yrke/sysselsitning och olika erfarenhet sedan tidigare av ait anvandaformel
service. De ddre demensguka var mellan 63 och 99 &.

Metod: Helaforskningsprocessen genomférdes enligt grounded theory. Intervjuer
pai snitt 2 timmar med ostrukturerade fragor och foljdfragor gjordes sa att
anhtrigvardaren kunde ge sin egen syn pa upplevelsen av at vara anhdrigvardare.
Resultat: Belyste hur anhdrigvérdare tog sig igenom processen av va som fannsi
Stuationen. Detta gjordes under flera olikarubriker. Det forsta avanittet handlade
om kéndan av att hanétt Sin toleransniva, vilket hér innebar en kéndaav att inte
kunna fortsitta ge vard langre i samma situation. Denna kanda beskrevs av
forfattarna kunna yttra g som en ohanterlig kénda av frudration, intensv
depresson och t o m desperation. Det andra avsnittet tog upp olika kriterier for att
en sarvice av anhorigvardarna skulle ses som litillganglig. Har namndes aspekter
som kvdlitet, avstand, socia stigmatisering, information och kvantitet. Under
tredje rubriken beskrevs problem kring auktoritet och forhandling inom familjen,
vilket sades varaav stor betyddsei Japan. Dérefter kom man till de faktorer som
bestamde en anhdrigvardares auktoritet inom familjen. Detta kunde vara sddant
som samhdleliga normer, var familjen befann Sg i processen av dt acceptera
anhorigvardaren t ex svardottern, dler personlighet hos anhdrigvardare och Gvriga
familjemedlemmar. Nésta dd tog upp olika sétt av férhandling inom familjen
sasom tystnad, forsok att visa hur situationen &, 1anad auktoritet, konfrontation
eller monopol. Darpa beskrevs vilken betydel se réttfardigandet av den egna
toleransnivan hade i bed utsprocessen, huruvida anhorigvardaren kunde legitimera
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sin egen toleransnivainfor sig gav dler g. De faktorer som bidrog till
réttfardigande av den egna toleransnivan, sdsom varderingar som laggsi varden
togs ocksa upp. Dessa varderingar bestamdes dels av samhdleliga normer, dels av
banden till den guke. Omprioriteringar, férsvar mot normer samt omformning av
den egnaverkligheten i rollen som anhdrigvardare diskuterades ocksa
Diskussion: Den aktuella forskningen kan inom varden anvandas pa flera sitt. Det
kanske viktigaste for att professionella vardgivare inom ddrevarden ska kunna
gorasig en forestallning om hur de kan hjdpa anhdrigvérdare ait vdjamellan
dternativen av vard och planera framtiden pa ett halsosamt sét. En annan viktig
sak & den att de aspekter utifrén vilka anhorigvardaren besutar om anvandning

av formell service starkt paverkar varandra. Forfattarna stodjer darfor tidigare
litteratur som sager att vi borde forska mer pa hur olika faktorer integrerar med
varandra och inte bara pa faktorerna som sddana.

Som begransning namns ait anhorigvardarna reflekterar tillbaka nér de forklarar
gtt bedut att anvanda dler inte anvanda formd| service, foljaktligen kan brister i
minnet forekomma. Likasavar det darfor inte majligt att fa en uppdaterad
undersokning av anhorigvardaras tillstand under detta bedutsfattande.

Artike 9

Older women caring for spouses with Alzhemer’ s disease a home: making sense
of the Stuation

Forfattare: Paun, O

Publicerad: Health Care for Women International

Ar: 2003

Syfte: Syftet var tvéfddigt; Dels att dokumentera och utforska upplevelsen av att
varda en make som har diagnosen Alzheimers §ukdom ur ddre kvinnors
perspektiv, dels att uppna en djupare forstael se for vad det betydde att varaen
ddre kvinna som vardade en Alzheimersguk person.

Ursprung: USA

Urval: 14 kvinnliga deltagare varav 5 afro-amerikaner och 9 kaukasier med
medeldder 72 &. Inklusionskriterier; Kvinnor, 60 & och ddre med erfarenhet av
vard av Alzheimersguk makei hemmet i mingt 3 &. Maken hade fét diagnosen
Alzheimers av en l&kare och behtvde hjdp med mingt tva aktiviteter i det dagliga
livet. Anhorigvardarna pratade flytande engelska och var villiga at beréttaom sin
upplevelse.

Metod: Kvalitativ. Djupintervjuer som varade 45-90 minuter samt regelbunden
telefonkontakt i perioden mdlan intervjuerna och till dutet av andysen.

Resultat: Forfattaren fokuserade pa et stort tema: Att uppnd meningsfullhet i
situationen. Kvinnorna berétade om sina upplevelser av att vardasin
adzhemersguke makei hemmet, de beréttade om forluster och valsgnelser,
gdlande bade de §ava och deras dkta mén. De beréttade om deras tro,
varderingar och livsilosofier. Fyraav deltagarna deklarerade att det absolut inte
gick att fanadgon meningsfullhet i situationen. Detta berodde till viss del pa ait de
gav kémpade med att forsoka forsta 5jukdomen. De tog en dag i taget. Kvinnorna
beréttade om sinamanga forlugter, t ex att inte kunna goravad de ville dler vara
spontana. De beréttade samtidigt att det var en valsignelse et ha sin man kvar
hemma och att de bada var vid liv. En kvinna beréttade att som kvinna, mor och
maka har hon adrig kunnat séttasig galv i férstahand, men det har hon l&rt Sg
nu. N&grakvinnor beréitade att de blivit illabehandlade av Snamén tidigare i
livet, men det hade ingen betyddse nu, de ville ta hand om dem hemma anda
Kvinnorna (ala utom tvd), beréttade ocksa att trots att de hade haft jobb s hade
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de stétt for dlt hushdlsarbete och tagit hand om barnen. De kande att det nu var
naturligt att fortdita ta hand om sin make.

Diskussion: Begransningarna man tar upp att deltagarna hittades genom stddjande
serviceorganisationer och det kan betyda viss bias eftersom de anvander mingt en
typ av formellt st6d. Resultaten hade kanske blivit annorlunda om de
anhdrigvérdande kvinnornaiinte anvant sig av nagot formellt st6d. Trots att de 14
deltagarna beskrev att de var ledsna dver sina personligaforluster p g avarden av
den guke maken sa uttrycker de inte ndgon akut maktlGshet. For att forsta varfor
anhorigvardarna tar vissa besut maste vardpersond forst forsta betydel sen bakom
deras handlingar. En viktig lardom frén denna studie var &t kvinnorna som hade
haft svara aktenskap var lika hangivna att fortsétta varden i hemmet som de andra
kvinnorna

DISKUSSION

Metoddiskussion

Vid utarbetningen av projektplanen bestamde vi oss for att inrikta oss endast pa
anhtrigv&rdare som vardar en dzheimersguk anhdrig i hemmet. Under stkningen
upptéckte vi at flertalet artiklar rérande dessa anhtrigvardares situation inte
endast inriktade sig pa Alzheimers §ukdom, utan pa demensgukdomar i stort. Vi
bed utade oss darmed for att andravar inriktning till demenssukdomar istdllet for
Alzheimers gukdom. Vi utdkade da de sokningar vi dittills gjort enligt tabell 1,
vilket resulterade i fler tréffar som kunde anvandas. Alzheimers gukdom & den
demensform vi upplever att forskningen & mest fokuserad pa, darfor har vi gett
denna ndgot mer utrymme &n de 6vrigai bakgrunden. Under arbetet med
projektplanen gjorde vi ett bestk pa Neuropsykiatriska kliniken i Sege park dér vi
tréffade Y vonne §joberg, §ukskéterska med stor erfarenhet inom omradet.
Tanken med detta var att kaffa vardefull information och kunskap om amnet i
stort som vi ansag var svér att hitta pd annat hall. Detta bestk gav oss yiterligare
motivation, men ocksaen inblick i den nuvarande situaionen i Mamo.

Innan paborjad sokning hade vi vantat oss att det skulle finnas et storre utbud av
kvditativ forskning pa omrédet. Vi kunde anvanda rdaivt fa artiklar relaterat till
antalet soktraffar. Detta beror pd att strre delen av artiklarnai databaserna &
inriktade pa medicin, inte omvardnad och dérfor inte & anvandbarai denna studie.
Manga av artiklarna som svarade pa vara fragestédIningar var kvantitativa och
valdes darfor bort. Anledningen till ait vi endast anvande sokord som innehdll
Alzheimers disease och Dementia och inte inkluderade 6vriga demensformer i var
sokning var &t vi fann ett urva av dessa @ven under aktudla sokord. Skningen
avdutades nér vi sokte i databaserna och &erfann de artiklar vi redan hade
granskat.

Tanken var fran borjan att anvanda teman ur Carnevais (1999) modell for
halsordaterad balansi det dagliga livet eftersom dennavvarit i &anke vid lasning
och bearbetning av artiklarna. Dessa teman kandes dock under arbetets gang inte
helt passande utan andradestill de nuvarande. Vi anser Carnevalis (1999) modell
for hdsordaterad balansi dagliga livet vara en relevant analysmodel| for denna
litteraturstudie eftersom hon anvander en krav/resurs- modd|. Denna har ett
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holidtiskt synsétt, vilket & viktigt for att fainblick i anhorigvardares problematik
och se komplexiteten i deras Stuation.

En dd av de soktréffar vi fann intressanta fannsintei fulltext pa databaserna, utan
fick bestdllas viaMamd Hogskolas bibliotek.

Anledningen till att dladdar som tagits upp i sammanfaitning enligt
fragestdIningarnainte &erfinnsi artikel presentationen & att artikel presentationen
& tankt som ett komplement till Gvrigt resultat. Genom at titta pa

artikel presentationen vill vi att man skakunnafamer djup i de resultat som
sammanfatats enligt fragestdIningarna.

Resultatdiskussion

Genom att sudiernavi anvant oss av & gjordai olikaddar av vérlden och vissa
med klart genusperspektiv kan vi se problemen hos anhérigvardare ur olika
vinklar. Vi har kommit fram till at vare sig man & kvinnlig anhorigv&rdare i en
fattig familj i Indien, svensk man som vardar Sin demensguka fru dler svéardotter i
Kinasom vardar sin svérfar, sa & de grundldggande problemen och kéndorna,
kraven och resurserna, de samma

Med tanke pa Carnevalis (1999) modell for hdsorelaterad balansi det dagliga
livet & det |4t at forsta at de inre och yttre krav som stdlls pa en anhérigvérdare
och dess familj kommer att Gvervaga de resurser som finns t tillgd. Aven om
familjestuationen vid tidpunkten for en familjemedlemsinguknandei
demenssukdom & stabil, kan denna Situation snabbt forandras genom dla
pafrestningar det innebér att ha en demensguk narvarande i hemmet. Genom detta
forandras rdaionerna mdlan dlafamiljemedlemmar som forsoker hittasinroll i
den nya stuationen. | gort sett dl tid som familjen tidigare spenderade
tillsammans g& nu & till att ombestrja varden for den demenssguke anhdrige.
Samtidigt & det en gavklar pafrestning at se ndgon man tycker om forandras och
bli en helt ny person. Starkt uttryckt skulle man kunna sig att den man en gang
kande sdvd inte langre finns. Ovanpa det sorgearbete detta §avklart innebér har
man ocksa ansvar dygnet runt for en ménniska som kanns som en framling.

Vi kunde se vissa skillnader i vad man upplevde som problem och hur man
hanterade dessa. Manliga anhdrigvardare gjorde dlt for att leva sitt liv s3 normalt
som mgjligt trots sin Stuation och behdll sina jobb om &n med reducerad arbetstid
(Russdll, 2001). Resultaten tyder pa att manga mén hade problem med rent
praktiska hushdlssysdor sdsom matlagning. De kvinnor som arbetade vid
tidpunkten for den anhdriges inguknande gick i st6rre utstréckning i

fortidspension for att pa heltid vara anhdrigvardare. Detta kan enligt Strang (2001)
relaterastill den inlérdaroll som kvinnan har i samhdlet, vilken gor &t hon

kanner en gavklar skyldighet &t "ta hand om” och upplever inte heller att hon &
beréttiged till fritid. Enligt Carnevai (1999) kommer férvéntningar och
forpliktelser i dagligt liv dels fran individen v, dels fran andra personer.

Forandringar i den ekonomiska Stuationen var ett av de mest framtrédande
problemen i t ex Indien, medan man i véstvérlden inte lade nagon storre vikt vid
detta problem. Vi tycker att man kanske ytterligare kunde tryckt pa att det var en
va SAviktig aspekt att man vid dutat forvarvsarbete forlorar den dagliga
kontakten med omvérlden, som kanske skulle hjdpatill at minskat ex kdndan av
fangenskap och isolering. | lander som Kanada, USA och Sverige 1&g de
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ekonomiska bekymren inte i Okade utgifter relaterade till den anhériges
demensgukdom, utan i sAfal snararei minskad inkomst eftersom forvarvsarbetet
blev lidande. Efter ait haféit insikt i vilka ekonomiska problem som kan uppsta da
man inte langre kan forvarvsarbeta, kom vi att ténka pa vilka konsekvenser det
kan fafor en familj dér den ene forddern inguknar i tidigt debuterande
Alzheémers och den andrablir dess anhdrigvardare. Dettainte minst i de lander

dér det inte finns mojlighet att fa statligt ekonomiskt 6d och stora familjer &
vanliga

Om anhdrigvardare i storre utstréckning an idag fick information om hur man ska
mGta nagon med demenssjukdom skulle de kanske kénna sig sskrare och mindre
frammande infor att bjudain falk till sna hem. Uthildning &ven av de
familjemedlemmar som inte & priméra anhdrigvardare om hur en demensguk kan
fungera, borde kunna skapa stérre forstéel se bade fér den demenssjuke och denii
familjen som bér huvudansvaret. Pa sa sétt kunde utbildning minska
familjekonflikterna. Diskussioner och anklagelser kring varden, t ex varfor pappa
far for lite mat, skulle kunna undvikas om en professiondl person tidigare beréttat
att demensguka personer ibland matvagrar. Dessa anklagelser kan uppkommap g
aokunskap eler frugtration 6ver den foréndrade situationen och professondl
information & enligt Carnevadi (1999) en viktig yttre resurs. §ukskoterskan ser
dagligen hur dadiigt liv kan underl&tas om andra ménniskors forvantningar pa
patienten Gverensst@mmer med patientens onskningar och hd sotillstand. Detta
anser vi kunna agppliceras pa en anhdrigv&rdare i hemmiiljo.

Vi sig inte bara skillnader i vad man upplevde som praktiska problem, utan ocksa
hur regler och normer i samhéllet paverkade den psykiska stressen. | den
kinesska kulturen var stigmatiseringen kring anvandning av s6d och speciellt
vardhemsplacering framtradande. Det vantades att familjen skulle ta hand om den
som var gammal och §uk. Den os3kerhet det kan innebéra ait varainvandrare fran
en annan kultur och dérigenom inte veta hur samhallsordning, regler och normer
ser ut Okar pressen pa anhorigvardarna och leder till ytterligare motvilja at
anvanda formell sarvice. Eventudlt blir kandan hér, liksom pa fleraandra
omraden, at varmaom sin ursprungliga kultur 8nnu starkare nér den egna gruppen
& i minoritet i ett samhdle. En annan aspekt pa samma problem & att den ddre
generaionen i storre utstrackning vill hdllakvar vid gamla traditioner, medan de
yngre som g&r i skolan dller arbetar kanner sig mer bekantamed och
hemmeagtaddai den nya kulturen. Detta kan sSkapa konflikter inom familjen. |
vastvariden berodde motviljatill vardhemsplacering inte i stor grad pa de normer
som réder i samhdllet, utan snarare pa en misstro och rédda ait den demensguke
inte kulle bli vél omhandertagen.

Vi diskuterade om stycket under rubriken kdlor till psykiskt st6d dér Karlin m fl
(2001) och Shaji m fl (2003) tar upp kunskap hos anhorigvardare kring
Alzhemers gukdom var relevant for temat. Sutligen kom vi fram till ait
inkludera detta eftersom vi fait uppfaitningen att manga anhdrigvardare upplevde
kunskap som en kdlatill psykiskt st6d. Carnevai (1999) némner i Sn modell for
hésordaterad baansi det dagliga livet kunskap och motivation som eninre
resurs. Darfor anser vi detta varaen kdlatill psykiskt stéd. Vad man upplevde
som psykiskt stod var vadigt varierande bade mellan mén och kvinnor, kulturellt
och personligt sett. Over lag ansdgs stodgrupperna som vardefulla och positiva.
Genomgaende for studiernavar ocksa att st6d fran familj och vanner véarderades
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De socida forandringar som beskrivs under var forsta fragestdining paverkar
ocksa personerna psykiskt och kan klart kopplastill de kalor till psykisk stress
som tas upp under var andra frégestédining. Det & svart ait draen tydlig grans
mellan socida férandringar och psykiska problem eftersom en holistisk syn krévs
| Stuationer som dessa.

Enligt Carnevdis (1999) definition av dagligt liv kan det 6msesidiga beroendet
mdlan dagligt liv och funktiondl forméga bast beskrivas som en baansvag. | véart
resultat fann vi att anhdrigvardare till demensgukai stor utstréckning hade en klar
overvikt pakrav i forhdlandetill resurser vilket tyder pa ait de inte upplever g
hahdsa

SLUTORD

Tyvarr finnsidag bristfalig vetenskaplig kunskap om hur anhdrigvérdare till
demenssjuka upplever sin situation. Manga anhoriga kampar pai det tysta och det
hade varit onskvart béde for dem, de demenssiuka och samhéllet att oka denna
kunskap.

Vi kénner att vi under tiden for arbetet med litteraturstudien fait mycket stort
engagemang | annet och att de kunskaper vi skaffat 0ss genom att genomféra
denna sudie kan varatill nyttai eventudla framtida empiriska sudier inom
samma omrade. Forhoppningsvis kan studien ocksa bidratill upplysning om
anhorigas situaion till b la §ukvardspersona och pa s séit forbéttra denna.
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Bilaga 1
Kritisk granskning av artiklar.

Artike 1

Titel: Bratitd som speglar innehdllet Abstract: Kort. Beskriver braaladear
utom betydelsei praktiken Inledning: Lagom lang i relation till artikelns langd.
Innehdler ingen klar beskrivning av syfte, en tydligare sddan aerfinnsigtalet i
metodavanittet Metod: Alladdar finns med Resultat: Fynden presenteras pa ett
tydligt siitt. Beskrivning av de som ddltagit i studien &erfinns under
metodavanittet Diskussion: Forfattarnatolkar resultaten pa ett intressant sétt men
tar inte upp eventudlla begransningar Referenser: De flestareferenserna & fran
1997 och framét. Endast ett fatal & ddre.

Artikd 2

Titel: BraAbstract: Lagom langt, dladelar finns med Inledning: Nagot |ang, &ven
om man sex till artikelns omfaitning. Ger en bra bakgrund, framfor dlt till den

kines ska kulturen. Syfte och teoretisk ram beskrivs tydligt Metod: Urvd,
forskningsdesign, métning, datainsamling och forskningsprocess beskrivsi sdlet
under rubriken inledning. Man kan dock utlésadladear klart och tydligt

Resultat: Léttladig, omfattande och nagot upprepande Diskussion: Négot [ang.
Forfattarna har tagit upp egnafel och brister och ingdende tolkat sina resulta.
Referenser: Omfattande referenser, merparten fran 1990-talet.

Artikd 3

Titel: Kort men bra Abstract: Tydligt men sger ingenting om praktisk
anvandning Inledning: Kort men innehdlsik. Metod: Alladdar finns med
Resultat: Bra upplagg och tydlig beskrivning av deltagarna. Léttforstadig.
Diskussion: Redigtiskatolkningar relaterade till resultaten. Forfattarna ger fordag
till vidare forskning, men tar inte upp négra begransningar med studien
Referenser: Rikligt med referenser i forhdlandetill artikelns omfattning.

Artikel 4

Titel: Beskriver innehdllet bra, nagot 1ang. Abstract: Tydligt men siger ingenting
om praktisk anvandning Inledning: Kort men ger tillréckligt med information.
Metod: Alladdar finns med Resultat: Rolig at I&sa och létoverskadlig.
Diskussion: Kommer fram till manga nya fragor och ger fordag till anvandning av
studien Referenser: Mycket omfattande, artiklar fran 1980- o 90-tden.

Artikel 5

Titel: Nagot 1ang, framgdr inte riktigt vad artikeln handlar om Abstract: Saknar
beskrivning av syfte Inledning: Allddesfor kort, tar inte upp tidigare forskning.
Beskriver forskningsproblemet, syfte tas upp indirekt Metod: Alladdar finns med
Resultat: Alladdar finns med Diskussion: Bra. Tar dock inte upp négra
begransningar Referenser: Mycket £, alareferenser aktuella

Artike 6

Titel: Lagom lang, beréttar vad studien handlar om Abstract: Lite langt, mycket
uttdmmande, dladdar med Inledning: Forfattarna beskriver annet samt tidigare
forskning. Syfte presenterastydligt i ett eget sycke Metod: Alladdar finns med
Resultat: Beskrivning av de som ddtagit i sudien finnsinte hér utan i

metoddelen. Fynden presenteras pa ett bra och l&ttéverskadligt sét Diskussion:
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Forfattarna har tydligt pekat pa eventuella brister och tolkar resultaten paett bra
sétt Referenser: Fran 1980- och 90-td, en fran sent 70-tal.

Artikd 7

Titel: Kort och tydlig Abstract: Bra, tar upp praktisk anvandning Inledning:
Intressant och tydlig beskrivning av tidigare forskning, syfte, forskningsfrégor och
bakgrund. Metod: Lé&tdversktlig Resultat: Beskrivning av ddtagare finnsi
metoddelen. Fynden presenteras tydligt men kort i teman Diskussion: Inga
eventuella brister tas upp. FragestdIningarna diskuteras, si ocksa majligheter till
framtida forskning inom amnet Referenser: Fran sent 1980- och tidigt 90 tdl.

Artike 8

Titel: Kort, nagot vag Abstract: Langt &veni forhdllandetill artikelns omfaitning
Uttrycker inget klart syfte. Stor resultatpresentation Inledning: Bra, med klart
uttryckt syfte och omfattande bakgrund Metod: Utfdrlig och It att folja Resultat:
Omfattande och berikat med flera citat Diskussion: Mycket intressant. Beskriver
tydligt implikationer, hur forskningen kompletterar tidigare sudier och litteratur,
begrénsningar och fortsatt forskning Referenser: De flesta fran 1990-tdet, en fran
1967. Den dldre & dock en bok om Grounded Theory och vi anser den dérfér
relevant trots sin dder.

Artikd 9

Titel: Mycket bra Abstract: Lite kort, dla delar med Inledning: Klar och tydlig
Metod: Létforstaelig och utforlig Resultat: Fynden presenteras pa et bra och

| &ttatkomligt stt, beskrivning av deltagarna &erfinnsi metoddelen Diskussion:
Mycket bra Referenser: Relevantatitlar.



