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SAMMANFATTNING

Anhorigvardare ér individer som sjukskoterskan kan traffa pa var som helst inom sjukvarden. Néar
det &r patienten som star i centrum forblir anhdrigvardaren ofta osynlig 1 detta mdte med vérden.
Syftet med denna litteraturstudie var att beskriva anhorigvéardares upplevelser av att varda en person
med demensjukdom, samt belysa skillnader mellan mén och kvinnor som anhdrigvardare.
Litteraturstudien baserades pa 10 vetenskapliga artiklar. Ett par artiklar inneh6ll en jaimforelse
mellan kvinnor och méns upplevelser, andra handlade om anhérigvarden av demenssjuka i
allménhet. Analysmetoden som anvéndes var en kvalitativ innehallsanalys med en manifest ansats.
Resultatet delades in i tre huvudkategorier: Relationen - ett balanserande mellan tidigare minnen
och nutida situation, Krav - upplevelse av tillfredsstillelse och belastning samt Motstridiga kanslor -
en central del 1 anhdrigskapet. Resultatet visade bland annat att anhorigvardares upplevelser kunde
besta av positiva kinslor som glédje och stolthet, men ocksa negativa kinslor som stress, krav,
frustration och sorg. Att vara anhdrigvardare priaglades av en pliktkédnsla och vilja att beskydda den
sjuke. Mén och kvinnor visade sig ha olika strategier for att klara av vardarbetet, samt olika sétt att
hantera sina kinslor. Resultatet kan bland annat bidra med att belysa sjukskoterskans viktiga roll 1
att informera och stodja anhdrigvardare i deras vardag, samt bidra med en forstaelse for
anhorigvérdares betydelsefulla kompetens vid vardandet.
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INLEDNING

Vi har valt att skriva om anhdrigvérd av personer med demenssjukdom. Anledningen till &mnesval
ar att anhorigvardare dr ndgonting som vi har stott pa nir vi arbetat inom hemtjinst, samt under den
verksamhetsforlagda utbildningen. Vi har fattat beslut om att rikta in oss pa de anhorigas
upplevelser av att varda en ndra anhorig, eftersom vi har erfarit att sjukvardens fokus frdmst hamnar
pa patienten. Anhoriga och deras situation som vardare dr ocksa ndgonting som vi bada kédnner &r
viktigt att fordjupa oss inom, da sjukskdterskan méter anhoriga pa manga omraden inom varden,
men dir kunskapen om vardfenomenet kan upplevas som bristfélligt. Bilden av anhorigvarden som
uppoffrande ér en bild som vi bada delar, men vi misstidnker samtidigt att det 4r en mangsidig
foreteelse. Denna litteraturstudie ska dven innehalla ett genusperspektiv da genus ér ett omrade som
bor uppmarksammas. Vi vet idag att samhillets normer kan paverka kvinnor och méins
beteendemonster. Med hjélp av ett genusperspektiv hoppas vi kunna belysa eventuella skillnader
mellan méin och kvinnors upplevelser som anhorigvardare.

BAKGRUND

Historik

Ansvaret over sjuka familjemedlemmar har historiskt sett vilat pa de anhdriga. Nér den offentliga
sjukvérden var mer begrdansad dn vad den ar idag, var det framf0r allt naturligt for kvinnorna att ta
pa sig omvardnadsansvaret. Under 1960 och 1970-talet byggdes den svenska sjukvarden ut,
omvardnad av sjuka och dldre flyttades alltmer over till den offentliga varden. De senaste arens
nedskédrningar har tillsammans med ett vixande vardbehov foranlett att sjukvirden idag har allt
svarare att mota behoven. Med kortare vardtider pa sjukhus, en avancerad behandling i hemmet och
en befolkning som lever allt langre, har det dter igen forlagts ett stort ansvar pd den sjukes
familjemedlemmar(1).

Fakta om olika demenssjukdomar

Demens orsakas av en hjérnsjukdom eller en forvirvad hjarnskada, sjukdomen ér kronisk och
symtomen forvirras stegvis. En demenssjukdom kan vara svar att uppticka vid ett tidigt stadium,
bade for den drabbade och for omgivningen(2). Vid demenssjukdom é&r det de kognitiva
funktionerna som péverkas, sdsom minne och intellekt, men ockséa personligheten och emotionella
funktioner fordndras. Det finns manga olika demenssjukdomar, de vanligaste diagnoserna &r
Alzheimers sjukdom och Vaskuldr demens(3).

Alzheimers sjukdom har en langsam debut och kan starta redan vid 50-ars dlder. Sjukdomen
fororsakas av en fortvining av nervcellerna i hjarnan. Processen startar i tinningsloberna och sprids
vidare till hjassloberna och pannloberna. Ett tidigt tecken pa sjukdom é&r forsdmring av ndrminnet. |
takt med att sjukdomen fortskrider intrdder ytterligare symtom som gor vardagen allt svarare att
hantera(4).

Vaskuldr demens kan forekomma 1 alla &ldrar, men ar frekventast hos personer dver 65 ér.
Sjukdomen beror pa cerebrovaskulira skador som vanligtvis orsakats av stroke, ischemiska
infarkter och subkortikala vitsubsubstansskador (smakérlssjuka). Symtomen utgors av forsamrat
minne, paverkan av kognitiva funktioner och neurologiska bortfallssymtom. Forloppet kan
kannetecknas av en plotslig debut eller utgoras av en trappstegsliknande utveckling(3).



Att virda personer med en demenssjukdom

Att vérda personer med demenssjukdom kréver bred kunskap. Omvardnad av den sjuke dr den mest
betydelsefulla behandlingen da det idag inte finns ndgot botemedel mot sjukdomen. Vid det dagliga
motet dr det angeldget att soka personen bakom sjukdomen, for att kunna fora 6ver kédnslan av att
personen ér dlskad, behdvd och omtyckt. Genom observationer och tolkningar av hur den sjuke
reagerar pa olika omvéardnadshandlingar, kan varden anpassas for att stirka personens
vilbefinnande. Livet som demenssjuk bor préiglas av glddje, dmhet och livsglddje(5).

” Syftet med en god omvardnad dr att hjilpa den demenssjuke att vara aktiv och bibehalla sina
funktioner, att fa leva i en trygg och stimulerande miljé och fa mojlighet till goda sociala relationer
trots svdr sjukdom. Mdlet med en god omvardnad dr hog livskvalitet och att stirka den sjukes
sjalvkdnsla” (5, s. 57)

Begreppen: anhorig, nirstiende och familj

Anhorigbegreppet anvinds 1 allménhet da relationen till en familjemedlem eller slékting utgors av
juridiska band eller blodsband. I omvérdnadsrelationer ddr méanniskor lever tillsammans, men inte
har juridiska forbindelser, anvinds ocksé begreppet anhdrig. Ett begrepp som ibland anvdnds med
samma betydelse som anhorig dr nirstaende. Narstdendebegreppet omfattar i regel dven andra
personer dn familj och slakt, sdsom vénner och grannar, och har diarigenom &ven en bredare
betydelse(6).

Inom sociologin betraktas familjen som en social och juridisk enhet. Familjens strukturella och
funktionella aspekter sétts i fokus. Reproduktion, uppfostran, ekonomisk trygghet, samt
kanslomassigt och socialt stod for hélsa och vélbefinnande, dr begrepp som hor perspektivet till. Det
psykologiska perspektivet sitter istillet fokus pa kdnslomédssiga band individer emellan. Ur ett
dylikt synsétt dr familjen det som den enskilda individen definierar som en familj. Familjebegreppet
kan @ven betraktas ur ett utvecklingsperspektiv eftersom familjen stindigt fordndras och genomgér
nya faser. Det kan innebéra att funktioner och ansvarsuppgifter skiftar familjemedlemmar
emellan(1).

I Sverige finns det idag cirka 650 000 personer som regelbundet virdar en person i eller utanfor det
egna hemmet. Dessa kan formellt delas upp i tre grupper beroende pé i1 vilken omfattning de bidrar
med hjdlp. Det handlar om anhorigvardare, omsorgsgivare och hjélpare. Begreppen gar ofta in i
varandra, och déarfor anvinds mestadels anhorigvardare nér det dr tal om personer som vardar en
anhorig(7). Vi kommer darfor att anvénda oss av begreppen anhdrig och anhorigvéardare, oavsett om
det ar en dotter som vardar sin mamma, en man som vardar sin hustru eller en néra vin som &ar
vardaren.

Familjefokuserad omvardnad

Sjukvarden 1 hemmet kan beskadas utifran ett helhetsperspektiv dir patientens nuvarande situation
och omgivning betraktas. Att vara informerad om patientens sociala nitverk &r véasentligt for
planeringen och genomforandet av omvérdnad. Nér anhdrigvardare dr 1 behov av stdd och hjilp ér
det sjukskoterskan i hemsjukvarden som bar det frédmsta ansvaret. Bade patient och anhorig ér
mottagare av vard i hemmet. En av sjukskoterskans vésentliga arbetsuppgifter dr att ge stodjande
samtal till de anhoriga(8).

De flesta har en bild av hur familjemedlemmar bor agera dé sjukdomar drabbar en familjemedlem.
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En del har en bild av att for mycket information kan forvérra situationen, och vill darfor skydda den
sjuke fran ytterligare lidande. Andra anser att de visar sin omsorg dver personen genom att paAminna
honom/henne om att leva efter givna ordinationer. Aven sjukskdterskan kan gé in i métet med
familjen med olika instéllningar, och dédrigenom vélja om familjen ska hamna i beroendestillning
eller delta aktivt i varden. Med det sistnimnda synsittet kan familjen betraktas som birare av
formagan att sjdlva losa hilsoproblem inom familjen, ibland med viss guidning frén sjukskoterskan.
Sjukskoterskan kan hjélpa familjen att hitta fram till sina resurser nar familjen upplever sig
otillrackliga eller frustrerade dver situationen(9).

Familjemedlemmar kan uppleva att de egna behoven hamnar i skymundan nér allt fokus laggs pé
den sjuke. Det ar viktigt att som sjukskoterska uppmarksamma tecken pé att de anhoriga inte mar
bra. Det kan handla om en konstant oro for att den sjuke far illa och utsitts for en dalig vérd.
Sjukskoterskan kan med hjélp av fortlopande och individanpassad information minska oron hos de
anhoriga. Aven genom att visa och beritta om omvérdnadsinsatserna kan sjukskdterskan bidra med
en Okad trygghetskénsla. Det har visat sig vara mer frekvent att anhoriga efterfragar mojligheten att
vara delaktig i omvardnadsarbetet, och att sjukskdterskan snarare kan bidra med 6kad stress om den
mojligheten inte accepteras(1).

Anhorigvardare

Anhorigas vardinsatser har 6kat i takt med att den offentliga omsorgen avtagit. Det &r framfor allt
barnen till dldre och sjuka fordldrar som pé senare ar tagit ett storre ansvar. Antalet platser pa
vardhem och andelen som har kontakt med hemtjénst har sinat kraftigt i jimforelse med
befolkningsdkningen(10).

Anhorigvard utgdrs av bade praktisk hjilp, trygghetsskapande atgérder, tillsyn, kédnslomassigt stod
och kontakt med professionella vardformer(1). Anhdrigrelationen &r ndgonting som fordndras dver
tid och sammanhang, och tar sig uttryck i kdnslomissiga och konkreta handlingar. For personer som
véardar en anhdrig balanserar relationen mellan formell och informell omsorg. Relationen bér dven
pa minnen fran tiden innan sjukdomens uppkomst, nagonting som kan vara en viktig kraftkélla for
anhorigvardaren(6).

Atskilliga anhériga ser det som en sjilvklarhet att stiilla upp och ge vard 4t den som insjuknat(4).
Andra beskriver det som ett passivt val, antingen som nagonting som foll sig naturligt eller som
ndgonting icke dnskvért pa grund av avsaknaden av andra alternativ(11). Oavsett anledning till
beslutet far anhoriga som blir anhorigvardare genomga en storre fordndring av sina liv.
Omvardnadsinsatser kan upplevas som oerhort tidskrdvande, en dygnet-runt-syssla, vilket far
konsekvenser for vardarens sociala nitverk. Tid for att tridffa vinner och bekanta finns inte langre
och kénslan av ensamhet dr vanlig(6). Medianvirdet for den vard som anhorigvardare ger ar 6,5
ar(9).

Anhorigstdd innebar stod till anhoriga som vérdar. Stodet kan handla om anhorigas behov av vila
och dterhdmtning, men dven om kunskap och hjilp for att vara kapabel att hantera situationen pa
basta sitt. Att varda en anhorig kan upplevas som bade naturligt och positivt, men om belastningen
blir alltfor tung kan det hela istéllet upplevas som ett krav(10).



For att belysa anhorigas situation har tva citat valts ut:

”lag forebrar mig stdndigt for att inte rdcka till for min pappa som bor ensam i en villa efter
mammas dod. Jag upplever krav, bdde inne i mig och i omgivningen pa att hjilpa honom. Det krav
jag har pd mig sjdlv dr att vara en god dotter. Men jag kdnner att rollen som dotter konkurreras ut

av rollen som nagon slags hjdlpreda” (12, s.19).

“Det md jag ju sdga att jag blev sliten, vildigt sliten; jag maste ju inrdtta mig efter honom och
glomma mig sjdlv pa ndgot vis... Till slut, efter manga ar, kinde jag att jag var utsliten. Jag kinde
Jju att jag inte orkade, och det var hemsystern som sag det. Jag forstod det inte sjdilv forrin dom sa
det.” (1, s.208).

Genus

I samhéllet rder strukturer med inbyggda monster och tillhorigheter for klass, kon och etnicitet.
Detta paverkar méanniskors beteendemonster och skapar olika forutsittningar i livet. Genom
kunskap om hur méinniskan agerar i det vardagliga samhéllet kan den nuvarande
samhillsutvecklingen péverkas. Forst da kan en forandring ske av radande strukturer. Genus handlar
om kvinnors och méns relationer i sociala strukturer av makt och hierarki. I slutet av 1800-talet var
vardyrket starkt kopplat till kvinnan och det ansags ligga i hennes natur att att varda, vara moderligt
givande och uppoffrande, och att hon dirfor skulle soka sig till yrken som sjukskoterska eller larare.
Idag har synen delvis fordndrats, da bade mén och kvinnor soker sig till omvardnadsyrken. Att det
skulle vara naturligt for kvinnor att utdva omsorgshandlingar kan trots det, dn idag, betraktas som
en kvarvarande social foreteelse(13).

Idag intrdffar det att mén och kvinnor behandlas olika inom sjukvérden. Ett omrédde som pa senare
ar granskats ar hjartsjukvarden. Hjértforskningen utgick tidigare frdn ménnens symtom. Det
orsakade att kvinnors symtom vid hjértsjukdom inte togs pa allvar, nér dessa skiljde sig fran den
manliga normen. Omhéndertagande av kvinnliga patienter blev av den orsaken bristfilligt, vilket
kan betraktas som ett hot mot patientsikerheten och kvalitén pa varden. Kunskapen om kvinnors
sjukdomar &r dn idag bristféllig, vilket kan leda till en skiljaktig behandling inom sjukvérden(14).

Main och kvinnor ska ha en jamlikvard med lika villkor, méjligheter och réttigheter.
For att understryka vikten av likabehandling 1 sjukvérden, bade av patient och anhoriga har vi valt
att lyfta malet for hilso- och sjukvarden(15).

2 § Malet for hdlso- och sjukvarden dr en god hdlsa och en vdrd pa lika villkor for hela
befolkningen.(...) Lag 1982:763(15, s.114)

Konsfordelningen inom anhdrigvarden har ldnge varit ojamn dd kvinnor star for omkring 60 - 70 %
av virdarna(2). For mén 4r den vanligaste hjdlpgivaren en fru, eller en annan person inom det egna
hemmet. For kvinnor dr den vanligaste hjdlpgivaren en dotter eller ndgon annan anhorig som inte
bor inom hushéllet. Kvinnor vardar i ansenligare utstrdckning sin man utan hjilp fran
dldreomsorgen, medan mén i1 samma situation har mer offentligt stod(16).

Tidigare studier har uppvisat att det finns skillnader i vilket stod barnen bidrar med. Det dr vanligare
att det dr en dotter som stéller upp och vérdar fordldrar som lider av Alzheimers. Dotterns stod
bestér 1 hogre utstrackning av hjilp 1 den dagliga intima omvardnaden, med tvittning,
kladpétagning och hjilp med mat. S6nerna tar ddremot i stor utstrickningen dver ansvaret for



ekonomin och ger ett juridiskt stod till fordldrarna/férdldern(17).

Bemastrande

For makar dér den ena partnern har drabbats av en demensjukdom sker fordndringen i forhallandet
successivt da sjukdomen utvecklas progressivt. Den langsamma fordndringen i familjeforhéallandet
kan ge makarna tid att vénja sig vid den nya tillvaron som sjukdomen medfor. I takt med att de
insjuknades vardbehov okar, stills stindigt nya krav pa anhoriga att skota uppgifter som de sjuke
inte langre klarar av. Anhdriga tar lirdom av sina tidigare misstag och utvecklar genom det en
kompetens att varda, vanligen utan teoretiska kunskaper. Styrkan att varda, utan tidigare kunskaper
eller erfarenheter, finner anhoriga i relationen med sin partner. Relationen beskrivs som en central
utgangspunkt i den kommande utvecklingen av vardandet(18).

Anhorigas kompetens 1 att varda en demensjuk kan sammankopplas med Patricia Benners
omvéardnadsteori om beméstrande. Denna teori forklarar sjukskoterskors utveckling mot
expertkunnande ur ett professionsperspektiv(19). Att bemistra anhdrigvardarskapet ér inte
detsamma som att bemadstra sjukskoterskans yrke. Det finns dédremot delar av teorin, framforallt
stadiet kompetent, som kan jaimforas med innebdrden av anhorigvardarskapets inldrningsprocess.

Beméstrandet beskrivs av Benner(19) i1 fem olika stadier, Novis, Avancerad nyborjare, Kompetent,
Skicklig och Expert. Att uppnd det slutgiltiga stadiet och utveckla expertkompetens i sitt yrke, ar det
inte alla som gor trots stor erfarenhet och teoretisk kunskap. Modellen beskriver hur teori och
praktik samverkar i de olika stadierna for att det ska vara mojligt att tilldgna sig fardigheter.
Benner(19) beskriver hur stadiet Kompetent kan uppnas utan teoretisk kunskap, och istéllet utgors
av en gedigen erfarenhetsbaserad kunskap som kan vara tillricklig for att nd detta stadie av
bemistrande. I stadiet Kompetent anvénds en plan eller ett perspektiv for att 1 situationen utforma
olika beslut. Benner (ref) menar att det inte finns ndgon forteckning 6ver hur personer ska handla i
varje situation utan de maste sjdlv utforma en plan eller ett perspektiv for den aktuella situationen.
Kinslor dr i hog grad inblandade i detta stadie d& vederborande dr ansvarig for resultatet av
handlingen. Hogre stadier 1 modellen kriver ett tillignande av teoretisk kunskap(19).

Problemformulering

Att bli anhorigvardare till en person med demenssjukdom innebér en livsforandring, mycket
kommer att kretsa kring den som insjuknat(4). I motet med sjukvarden dr det létt hant att allt fokus
hamnar pa den sjuke. Den anhorige tenderar att glomma bort sig sjdlva och bli allt mer isolerade
kring den som vardas. Flertalet olika kdnslor och patagliga péafrestningar, som paverkar hélsan ur
flera perspektiv, dr inblandade(11). Demensdiagnosen vécker i allminhet starka kinslor och
efterfoljande anhorigvard kan vara forenad med bade kérlek, plikt och tvang. I och med
sjukdomsforloppet uppstar stindigt nya svarigheter. Tanken pa att 1imna Gver sina anhdriga till ett
vardboende kan vara ett tungt beslut att fatta(20). Tidigare studier har visat att livskvalitén hos
anhorigvardare okar vid regelbunden avlastning. Studier har dven visat att anhorigvardare som far
ett fungerande stdd 1 hemmet dr mindre angeldgna att [imna 6ver sina anhoriga till ett
vardboende(21).

Tyngdpunkten i anhorigvard ligger i att ge omsorg till en anhorig. Anhdrigvardare bestar av bade
maén och kvinnor, men hustrur och déttrar utgor den vanligaste gruppen. Hos ensamboende kvinnor
och min dr det ingen storre skillnad i stodet de far fradn hemtjénsten, men nér det géller
parrelationer, dir ena partnern ar allvarligt sjuk, &r bilden en annan. Méan som vérdar sin hustru har



oftare stod av barnen, hemtjinsten eller annan anhorig, medan kvinnor oftare bir ensamt
ansvar(10). Dubbelarbete och tungt omsorgsansvar dr &n idag vanliga kvinnohélsoproblem(1). Med
utgangspunkten av att det finns uppenbara konsskillnader nar det giller stod och konsekvenser for
den egna hélsan, finns det dven ett behov att att studera anhorigvarden ur ett genusperspektiv.

SYFTE

Syftet med litteraturstudien dr att beskriva upplevelsen av att vara anhdrigvardare till en person med
demenssjukdom, samt belysa skillnader mellan mén och kvinnor som anhorigvardare.

METOD

Litteratursokning

For att hitta material till litteraturstudien anvéndes databaserna Pubmed, Cinahl och Scopus.
Sokningar gjordes mellan 2010-09-02 och 2010-09-17. Soktermerna var: Dementia, Home nursing,
Caring, Alzheimers disease, Reflections, Gender identity, Gender different, Burden, Family
caregiving, Experience, Men, Wives och Spousal. Avgransningen bestod bade av fritextsokning och
AND vid sokningen. Soktermerna utfordes i olika kombinationer med varierande sokresultat fran
11677 - 3 artiklar, se bilaga A. Anledningen till att bade begreppet Dementia och Alzheimers
disease anvindes var att fran borjan var tanken att enbart rikta in oss pa anhorigvardare till personer
med Alzheimers sjukdom. Den idén sldpptes vid ett konstaterande av att det skulle bli ett alltfor
smalt omrade, framfor allt eftersom flertalet artiklar anvande termen Dementia, istillet for att
precisera sjukdomen ndrmare.

Dataurval

For ndrmare gransning valdes 21 artiklar. Efter genomldsning kunde artiklarna som inte stimde
Overens med syftet sorteras ut. Det handlade framst om att artiklarna saknade efterfragat djup.
Andra anvinde rubriker, nyckelord och abstract som inte gav en rittvis bild av innehallet. Det var
aven artiklar som vid en forsta anblick sdg ut att vara kvalitativa, men som vid granskning
presenterade ett kvantitativ resultat. Slutligen dterstod 10 vetenskapliga artiklar. En
kvalitetsgranskning gjordes enligt Friberg (ref) for att avgora om dessa artiklar holl tillrdckligt hog
standard for att kunna anvindas i uppsatsen(22), se bilaga B.

Inklusionskriterier

Vid sokningen konstaterades att ménga studier som beskrev anhdrigvardens upplevelser utgjordes
av en majoritet kvinnliga deltagare. Det foranledda en prioritering av artiklar som enbart handlade
om méns upplevelser av att vara anhdrigvérdare, for att lattare kunna gora en jimforelse mellan
konen.

Exklusionskriterier
Artiklar som var #ldre &n 15 &r sorterades bort. Aven artiklar som byggde pé studier frin linder

utanfor vistvérlden uteslots, da beskrivningarna skulle vara létt att applicera pa den svenska
sjukvérden.



ANALYS

Till litteraturstudien valdes framst kvalitativa studier eftersom inneborden av den subjektiva
upplevelsen framtréder tydligare i kvalitativa studier(23). I en artikel anvindes bade kvalitativ och
kvantitativ metod. For att analysera artiklarna anvidndes innehallsanalys, med fokusering pa
manifest innehéll, darfor att avsikten var att beskriva det synliga och uppenbara i texten. Artiklarna
lastes noggrant igenom foOr att sakerhetsstélla forstaelsen av helheten i artiklarna. Urvalet av artiklar
inverkade givetvis pa resultatet, men malet var inte att ge en overgripande bild av hur alla
anhorigvardare upplever situationen. Koder togs ut som beskrev upplevelsen av att vara
anhorigvardare. Ur koderna vaxte kategorier fram, som sedan sorterades in i tre huvudkategorier.
Dessa kategorier kontrollerades mot artiklarna for att intyga innebdrden av fenomenet.
Analysprocessen sammanstilldes i en tabell, se bilaga C.

Huvudkategorierna presenteras pa foljande sitt:

* Relationen - ett balanserande mellan tidigare minnen och nutida situation
* Motstridiga kénslor - en central del 1 anhorigvardarskapet
» Krav - upplevelse av tillfredsstéllelse och belastning

RESULTAT

Relationen - ett balanserande mellan tidigare minnen och nutida situation

Foréndrade relationer anhoriga emellan kunde innebéra en fordndring i personers yrkesroller.
Arbetsfora personer som drabbades av demenssjukdom blev mottagare av vard och anhoriga gick in
1 situationen som vardaren(24, 25). Det kunde dessutom ske en kraftig fordndring av familjens
ekonomiska situation. Upplevelsen av ekonomisk utsatthet forstérkte i sin tur belastningen hos
anhorigvardarna (25). En extra pataglig ekonomisk omstillning blev det om det var
familjeforsorjaren som overgick till att vara sjuk(26).

Fordndrade relationer — att skapa sig en ny identitet

Att forhédllandet fordndrades 1 och med sjukdomen var en erfarenhet som delades av flertalet
anhorigvardare. De beskrev hur de fick skapa sig en ny identitet som inneholl deras nya formégor
och styrkor(24, 27). En studie 6ver kvinnliga anhorigvardare beskrev hur kvinnor 1 och med
mannens sjukdom &ven fick ta 6ver hans tidigare uppgifter. Nagra kvinnor beskrev det som ett
Overtagande, bade av alldagliga uppgifter, men dven ett dvertagande av ansvaret for mannens
personliga hygien. Det medforde till exempel att pAminna sin man om att raka sig, ga pa toaletten
och hjélpa till att byta inkontinensskydd. En kvinna beskrev hur hon upplevde hur hon blivit som en
mamma till sin man. Detta blev en del av hennes nya identitet, och hjédlpte henne delvis att hantera
situationen med bljbyten. Andra kvinnor upplevde skam for att de betraktade sin man som ett barn,
men kunde samtidigt erkédnna att de fick anvédnda tidigare kunskaper om uppfostran for att klara av
den situationen(24). Aven en del mén uttryckte hur frun numera var som ett barn och hur det var
svért att ta med dem négonstans, vilket vickte stark frustration. En anledning till omstdllningen i
relationen mellan vardaren och den sjuke, var personlighetsforandringen. Ett exempel som nimndes
som svart var omstillningen nr, i det hér fallet en hustru, tidigare varit vildigt lugn, men nu pa
grund av sjukdomen utvecklat en utatagerande och valdsam personlighet. Att bli utsatt for vald
beskrevs ur vardarens synvinkel, i det har fallet en man, med en kénsla av bade sorg och emotionell
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smarta(27).

Behovet av att allt skulle flyta pa precis som tidigare var ndgonting som flertalet kvinnliga
anhorigvardare lyfte fram som viktigt. Det upplevdes samtidigt som en kélla till stress att 14ra sig en
mingd nya uppgifter i det vardagliga livet, som tidigare utforts av mannen. Andra beskrev hur
stressen blev allt starkare dd mannen hade svart att slippa taget om sina gamla uppgifter. Det fanns
en oro mot att kridnka och sédra sin man, d&ven om det upplevdes finnas en god vilja bakom
handlingen. En kvinna beréttade om hur hon diskade om all disk som mannen tidigare hade diskat,
efter det att han hade somnat. Anledningen var att disken inte blivit ren, men hustrun ville inte att
mannen skulle forsta att han inte ldngre lyckades med denna hushallsuppgift(24).

Genusskillnader - anpassning till nutid och syn pa datid

Manga kvinnor beskrev hur de gjort allt mer for sin man for att kompensera det som han inte 1dngre
klarade av. Ett par stycken beskrev hur anpassningen skett stegvis, dédr de borjat ta Gver
arbetsuppgifter som de ansdg att mannen skotte daligt och langsamt. Det var forst efterét, vid en
tillbakablick, de kunde se processen av hur de anpassat sig till en ny identitet for att uppfylla sin
mans behov. Vid forfrdgan om de agerade ritt eller fel i sin nya roll svarade flera att de gick pd sin
intuition. Det innebar bland annat ett anvindande av tidigare kunskap frén sina ar tillsammans.
Négra kvinnor beskrev hur de dven skapat en ny identitet &t sin man, som innehdll hans sjukdom
och sjukdomens konsekvenser. De upplevde pa sa sitt att de ldttare kunde anpassa och planera sina
egna liv. De kvinnor som istillet kimpade for att locka fram gamla drag hos sin man upplevde det
som en stindigt pagdende arbetsuppgift(24).

En tydlig fordndring i relationen, till f61jd av sjukdomen, var f6r mdnga mén omstéllningen 1 den
sexuella kontakten. P4 samma géng innebar detta en utveckling av en ny intimitet och nérhet. Den
nya relationen kom att préaglas av respekt och omtanksamhet fran mannens sida(27). Samtidigt
beskrev tvéd andra studier hur mén upplevde en forlust av kamratskapet till sin hustru, som yttrade
sig 1 bristen pa samtal och en oférmaga att interagera som vuxna ménniskor. Flertalet min sorjde
aven brist pa kédrlek och forlusten av delade minnen(28, 29). I en studie 6ver kvinnliga
anhorigvérdare beskrev nagra kvinnor hur upprittandet av separata sovrum symboliserade den
smirtsamma forlusten av den tidigare relationen(24).

I samband med att mén dvertog hanteringen av hushéllssysslor, som tidigare huvudsakligen
tillskrivits hustrun, utvecklades en medvetenhet om hur krivande de tidigare varit mot sin partner.
Min kunde di erfara en kénsla av skuld och skam. Med tiden utvecklades detta till stolthet nér de
upplevde att de kunde utféra uppgifterna pa ett sddant sétt att hemmet holl likvirdig standard som
det hade innan hustruns sjukdom. Stoltheten fanns &ven i att klara av vardagliga sysslor och {orbli
oberoende av hjélp utanfér hemmet, som vid exempelvis matlagning. I relationer dar
demenssjukdomen inte gétt in i en djupare fas beskrev ndgra min den glddje de upplevde av att gora
hushallsarbetet tillsammans med sin hustru(27).

I en studie av méns vardande beskrevs beskyddande av hustrun som nigonting som fanns innan
sjukdomen, men i och med insjuknandet fick beskyddarrollen en ny innebdrd. Numera handlade det
istéllet om att skydda hustruns hélsotillstdnd frdn andra ménniskor, till exempel genom att skylla pad
hustruns inkontinensproblem som skilet till varfor de sillan limnade hemmet. Aven att vara
anhorigvirdare beskrevs som ett slags beskydd for hustrun. Dessa handlingar grundade sig bland
annat i en 6nskan om att forsoka bevara hustruns sjélvkénsla, virdighet och personlighet(27).

11



Kvinnliga anhérigvardare upplevde 1 hog utstrackning att de forlorat delar av sitt sociala och
relationsbaserade liv, en del upplevde sig vara isolerade i denna situation. Upplevelsen grundade sig
1 anvindandet utav en rad strategier for att kontrollera den fysiska, sociala och emotionella miljon
for sin partner. Dessa kvinnor gav manga ginger upp sina egna intressen och begridnsade det sociala
livet i hemmet. Allt for att behalla en trygg miljo for sin man(24, 26).

Sociala relationer med andra

Flertalet anhoriga beskrev den ensamhet och isolering i hemmet, som anhdrigvarden kan innebira,
som en av de svéraste utmaningarna. En kvinna som virdade sin make med Alzheimers sjukdom
beskrev hur tidigare vénner slutat att hora av sig, nagonting som hon tolkat som en rddsla for
sjukdomen. Vissa anhorigvardare valde att soka sig till speciella stodgrupper for personer i liknande
situation, dér de kunde uppleva en forstielse och ett socialt stod(26). Det beskrevs som positivt att
fa triffa andra i1 liknande situation, att inte kénna sig lika ensam med problemen, dela erfarenheter
och skratta tillsammans trots den stundtals jobbiga situationen. Annat som lyftes fram som
upplyftande var jamforelsen med andra anhorigvardare, dar det var litt att hitta brister hos andra
och dirigenom hoja upp sitt eget vardarbete. Anhorigvardare som deltagit 1 stodgrupper beskrev hur
de efterat kdnde sig mindre nedstdmda, bittre kunde hantera sin oro och sina tidigare somnproblem,
samt att de fétt en 6kad fOrstéelse for sina egna kinslor. Det fanns ett starkt behov av att ha ndgon
att dela bordan med(30).

Det kom édven fram anhorigvéardare som inte delade enbart positiva erfarenheter ifran stodgrupper.
En anledning kunde vara att de slutligen erként sjukdomsdiagnosen, men att de inte var mogen for
att sitta sig in i sjukdomens prognos. En anhorig berittade att en anledning till varfor hon inte ville
delta 1 stodgrupper var att hon inte ville trdffa anhoriga som befann sig i ett senare skede 1
sjukdomens utveckling, da det innebar en risk for att behdva konfronteras med en bild av hur
hennes man eventuellt skulle bli 1 framtiden. Hon tog upp att hon ville behalla kénslan av hopp infor
sin makes situation och behdvde dérfor skapa viss distans till sjukdomen(31).

Ett slags avslut i relationen

Den svéraste fordndringen i relationen var den sorg som uppkom i slutet av relationen. Ménga mén
beskrev en intensiv sorgereaktion nér de berdttar om den upphorda relationen. Dessa kénslor
utgjordes bland annat av ilska, skuld, sorg, fornekande och forbittring. Tanken pd att hustrun skulle
vara pa ett dldreboende skapade stark emotionell smirta. P4 samma géng beskrev dessa mén det
som nddvéndigt nér de inte ldngre kunde virda sin hustru i hemmet(27). Kénslan av att vilja skydda
sin anhdrige aterkom 1 flertalet beréttelser fran anhorigvardare. Dels fanns en rddsla for att vara
tvungen att 1dmna 6ver den sjuke till andra boendeformer, dar det till exempel inte skulle finnas
tillrackligt med personal. Andra uttryckte parallellt att beskyddandet i hemmet var en svér och
jobbig uppgift. Detta var ndgonting som priaglade dygnets alla timmar genom att stidndigt behdva
vara pé sin vakt och exempelvis tvingas till att ldsa dorrarna och gdbmma undan vassa foremél. En
del anhodrigvardare beskrev en uttalad oro for att vardtagaren skulle forsoka ta sitt eget liv(26).

I en jimforelse mellan den belastning anhorigvéardare upplevde nér vardtagaren bodde i hemmet,
jamfort med hur det 6vergick till att vara nar personen flyttade, visade dverraskande att det inte var
ndgon signifikant skillnad i den totala belastningen. Om belastningen déremot delades upp i fyra
dimensioner var det mdjligt att se vissa skillnader. Det var framfor allt de relationsbaserade banden
som forsdmrades ndr den sjuka bodde kvar i hemmet. Att belastningen totalt sett inte minskade

12



ndmnvért vid flytt till andra boendeformer forklarades med att de kénsloméssiga banden som finns
mellan den anhoriga och den sjuke, &r starkare dn den fysiska relationen. Det kom dessutom fram
att anhoriga 1 stor utstrickning fortsatte att utfora vard av den sjuke dven pa sérskilt boende,
eftersom det ansdgs vara ett bevis pa karlek till personen(26).

Motstridiga kinslor - en central del i anhorigskapet

Demensdiagnosen bendmndes som en tung sorg. Jamforelser drogs till upplevelsen av ett dodsfall.
Att diagnosen och utvecklingen av sjukdomen forknippades med ett dodsfall, forklarades av den
langdragna upplevelsen av att stegvis mista sin nirstaende. Forloppet kunde riva upp blandade
kénslor, men uppfattningen pé att sorgen inte fick visas dppet delades av flertalet anhoriga(26).

Behovet av att beskydda

Minnesforlust vid demenssjukdom var ett aterkommande symtom som kunde skapa frustation och
aggressivitet hos anhorigvardare. En kvinnlig anhoérigvardare som vardade sin mamma beskrev hur
hon kunde uppleva ilska, instingdhet och brist pa tdlamod nir hennes mamma visade upp tecken pé
minnesforlust. Eftersom mammans beteende och konsekvenserna av minnesforlusten inte gick att
forutspa beskrev dottern det som om hon sténdigt fick vara pa sin vakt. Att de sjuka fornekade sin
minnesforlust hor inte till ovanligheten och dven det kunde skapa frustration hos de anhériga.
Anhorigvardare kunde uppleva det som viktigt att skydda sina néra, eftersom konfrontation sag som
onddigt och kénslokallt. Tidigare ndmnd anhdrigvardare beskrev hur hennes mamma uttryckt en
stark rédsla att drabbas av Alzheimers. Dottern upplevde att det var viktigt att stdlla upp for sin
mamma for att minnesforlusten inte skulle vara lika uppenbar. Det handlade bade om att rétta till
misstag och hjdlpa mamman med sédant hon inte ldngre klarade av. Att vara medveten om
forandringen, men inte kunna prata 6ppet om problemen upplevdes som frustrerande(26).
Fornekelse som en medveten eller omedveten instédllning for att skydda sig sjélv kunde ocksa finnas
hos de anhoriga. En man som var anhorigvardare at sin hustru beskrev hur han var den sista som
uppmérksammade hennes minnesforlust i sjukdomens inledande fas(31).

En emotionell balansgdng

Anhorigvardare beskrev i olika utstrdckning en irritation mot sjuka familjemedlemmar som inte
langre agerade som det forvéntades av dem. En hustru till en man med Alzheimers beskrev en
hindelse efter ett sjukvardsbesok dar mannens arm hade bandagerats(26).

“[...]He fell and broke his arm. [...]Thank goodness it was an uncomplicated kind of break
and the doctor taped his arm. When we got home, I was busy with the mail in one room and he was
in the kitchen, took a knife, and said this doesnt belong on my arm. He took it all off. We had to go

back to the hospital. ’(26, s. 15)

En manlig anhoérigvardare uttryckte sina kinslor 6ver hustruns agerande pa foljande sitt;

“Towards the later stages, she would just get up and walk out of the room down to another person’s
room on our floor. She would just open the door and walk in! That was the most embarrassing for
me.” (26, s. 15)

I en studie 6ver kvinnors anhorigvardarskap beskrevs pendlandet mellan att se sma glimtar av sin
tidigare make, samtidigt som det fanns en slags avsky mot det som mannen hade utvecklats till. Det
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hela kunde upplevas som en balansgéng mellan kénslan av att mannen skulle behandlas med
vérdighet, och en 6nskan av att han sjélv skulle behandla andra med vérdighet. Ett exempel som
togs upp var en kvinna som dukade fram mat till sin man pa finporslin. Hon beskrev det som ett
bevis pa att maken fick den virdighet som han fortjinade. Aven de kvinnor som beskrev situationen
efter sjukdomen som besvirlig, tog upp 6nskan om att mannen skulle behandlas med respekt som
oerhort central(24).

Kdnslan av en overmdktig arbetsuppgift

Vardtagare som blev inkontinenta rev upp starka kédnslor. Vissa anhoérigvérdare upplevde hjélploshet
infor utvecklingen. De som hade svart att hantera situationen, beskrev detta som en mycket
kravande del av sjukdomen. En anhorigvardare berittade om riddsla infor att inkontinensproblem
skulle drabba hennes make och att det skulle f4 henne att stridva efter att placera honom pa
vardhem(26). Anhorigvardare till dementa saknade i stor utstrickning information om vilka
hjalpinsatser det fanns att efterfraga. Det kunde forstérka kénslan av hjélploshet nir problem
uppstod(30).

Stress kunde vara en vanlig foljd av vardansvaret. Anhorigvardare rapporterade att det delvis var
demenssjukdomens symtom som orsakade stress, men dven de sysslor de tagit over fran den sjuke.
Att de sjdlvstindigt behovde fatta beslut som rérde den gemensamma relationen kunde dven
upplevas som stressfyllt(26). Kinslan av stindig stress var for minga anhoriga en orsak till en rad
olika hélsoproblem som de drabbats av sedan de blev anhorigvéardare(26).

Genusskillnader - kdanslan av stress

Kvinnor upplevde dverlag hogre stressnivaer an mén. En kvinna beskrev sina stressrelaterade
symtom:

“I have developed so many health problems. I developed asthma,

acid reflux, pinched my sciatic nerve, pneumonia, the lining of my

stomach is all irritated, depression, and sleeping problems and [

know every bit of it is stress from the way I have to live.”
(26 5. 16)

Att planera aktiviteter och uppratthélla sociala kontakter menade vissa mén var roligt, medan andra
beskrev det som stressfyllt(27). Ndr mannens taktik i vardarbetet inte fungerade kunde han drabbas
av stress, depression och dngest. Mén behandlade i ansenlig utstrackning sin stress med hjélp av
antidepressiva likemedel eller alkohol. De mén som anvinde sig av droger tenderade att upptrada
mer nervost och drabbades dven av viktnedgéng(28). Att mén generellt sett upplevde lagre
stressnivéer, forklarades med att mén 1 allmédnhet spenderat en langre period ute i arbetslivet och har
pa sé satt fitt med sig strategier for att hantera stress. Ménnen lyckas i stor utstrackning distansera
sig till problemen(26).

Tva studier beskrev hur mén tenderar att blockera sina kénslor som vardare(28, 32) En man
berdttade att ndr hustrun blev aggressiv valde han att vinta ut det hela, ungefér som det gar att gora
med ett ovdder. En annan man beskrev hur han lyckades kontrollera sina kénslor och tvinga sig
sjdlv att vara lycklig. Bada menade att de genom kontroll av sina kdnsloméssiga reaktioner kunde
paverka sin hustrus hélsa och sinnesfrid 1 positiv riktning(28). Under en intervju blev en man
tillfrigad om sina kénslor av sorg. Mannen vinde d4 frigan till att istéllet borja prata om sin
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kompetens 1 de praktiska uppgifterna(32). En man berittade att han inte delade sina kinslor med
andra utan holl kénslorna inom sig, oavsett hur daligt han madde. En annan beskrev hur han minga
ganger ként for att grata men aldrig beviljat sig sjélv att sldppa fram térarna(28).

Kdnslan av att vixa med uppgiften

I en studie beskrevs hur anhoriga upplevde en andlig tillvaxt, hos en del d&ven en nidrmare relation
till Gud. Personerna som upplevde den andliga tillvixten var inte tidigare religiosa. Det andliga gav
dem styrka till att vara anhorigvardare, och gav dem orken att uthdrda belastningen som det innebar.
Flertalet upplevde att det hjédlpte dem att motverka stress och depression. Nar deras tro tillfélligt
avtagit berdttade personerna att stressen och frustrationen vixte. En del anhdrigvérdare berittade att
deras erfarenhet fran att vara virdare hade skapat nya dimensioner i deras liv, samt lyft fram delar
av personligheten som de tidigare inte varit medvetna om. Nagra anhorigvardare berédttade att
varduppgiften hade blivit en vélsignelse for deras liv, ndgonting som fitt dem att omvérdera sig
sjdlva, bade 1 personlig och i1 professionell inriktning. Manga upplevde en stark tacksamhet 6ver de
mojligheter som anhorigvardarskapet hade givit dem, bland annat en mojlighet att omvirdera vilka
de var och vart de var pa vég 1 livet(33).

I en studie om hustrurs vérd av sina man diskuterades identitetsfordndringen som skett i samband
med ménnens insjuknande. De flesta kvinnor var 6verens om att det hade skett en fordndring, bade i
positiv och 1 negativ riktning. En del beréttade att de blivit ledsnare, argare, men ocksa starkare dn
tidigare. De upplevde att de hade vuxit i och med ansvaret. En del menade att de hade blivit tuffare
och mer bestimda mot omgivningen, och att de lattare kunde std upp for sina asikter, framfor allt
nér det géllde hur varden skulle bedrivas. Det kunde dven upplevas som stirkande att uppticka att
de klarade av ménnens tidigare uppgifter lika bra pa egen hand(24).

Krav - upplevelse av tillfredsstiillelse och belastning

Anhorigvardare upplevde i stor utstrickning krav som orsakade en dkad fysisk och psykisk
sjuklighet. Tyngden i1 den fysiska belastningen 14g framst i tunga praktiska moment i den vardagliga
varden(24, 26). Krav och forvantningar, frimst inre sddana, som stélldes pd anhdrigvardare var en
del av den psykiska belastningen. Den psykiska belastningen kunde kvarsta dven efter att
vardtagaren flyttat till alderdomshem eller avlidit(26).

Att béira ansvaret sjdlv

Flera studier beskrev hur anhoriga kidnde ett slags inre krav och en pliktkédnsla som préiglades av en
“ta ansvars”-attityd 6ver att bli anhorigvardare(27, 28, 29, 31, 32). Kravet av att béra hela ansvaret
sjalv var ndra forknippat med stolthet. Framfor allt kvinnor beskrev svarigheten i att ldra sig be
andra om hjélp eller acceptera hjilp frén andra(26, 31). Forklaringen till detta kunde ligga bade 1
skuld, skam och oro for sina anhoriga(31). Skélet till att inte soka hjélp fran utomstdende kunde
dven bero pa att de anhoriga upplevde en skyldighet att virda, samt att de var rddda for att fa avslag
om de sokte hjdlp(30). Vissa anhoriga beskrev ansvarskraven som tunga att bira pa ensam. Det
fanns en irritation mot familjemedlemmar som inte frivilligt valde att stélla upp och hjélpa till.
Detta benimndes som ett svek, bdde mot dem sjidlva och mot virdtagaren(26).

Den nya livsfordndringen som anhorigvardarskapet innebar kunde orsaka stress. Det visade sig att
stress kunde upplevas vid forsdmringar i sjukdomen, da nya krav stédlldes pa anhdrigvardaren(26). I
en studie rapporterades det om att anhorigvardare upplevde en kénsla av brist pa kontroll till f61jd
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av alla de krav som stélldes pd dem. En del anhorigvardare beskrev att kravet pa att f6lja ett dagligt
tidsschema for vardarbetet var en stor kélla till stress. Det fanns en stéindig oro bland anhorigvéardare
for att ndgonting skulle hiinda den nirstiende. Aven att de sjilva skulle raka ut for nigon sjukdom
skapade oro, da tankar vicktes pd vem som 1 sd fall skulle ta dver anhdrigvardarskapet. Annan oro
berodde dels pé upplevelsen av en bristfillig kunskap om sjukdomen och om hur den sjuke skulle
bemotas(33).

Genusskillnader - olika forvintningar

Kvinnor upplevde dverlag tyngre belastning i anhorigvardskapet. Det kunde forklaras med den
vardande roll som kvinnor bade tillskrivs och sjdlva gatt in i. Om anhorigvéardarskapet inte var ett
frivilligt val, utan enbart ett krav fran omgivningen, kunde det i sin tur 6ka upplevelsen av stress
samt sorg. Bilden av den vardande kvinnan beskrevs som en del av den kvinnliga naturen. Kvinnor
utsattes pa grund av detta synsitt for tyngre krav som de forviantades vara kapabel att hantera.
Forskarna observerade att manliga vardare 1 storre utstrackning fick stod och hjélp 1 sitt vardarbete,
och att det 1 sin tur kunde forvintas minska den upplevda belastningen(26).

I en annan studie bearbetades skillnaden i forvéntningar som stélles pa kvinnor och méin, samt
synen de hade pa sitt eget arbete. Forfattarna menade att kvinnor dverlag tenderade att se vardarbete
som en del av sin identitet som kvinnor. I samma studie berdttade ndgra mén att de fitt berom for att
de var anhorigvardare, speciellt frén kvinnor 1 sin omgivning(28). Att fa ta emot berdm fran andra
kvinnor eller frdn mén var ddremot ingenting som kvinnliga anhdrigvérdare lyfte fram som egna
erfarenheter.

En studie med fokus pé kvinnliga anhorigvardare tog upp att de 6verlag kédnde en formaga att ge en
god vérd till sina mén. De flesta kvinnor uttryckte att ingen kunde utféra virden lika bra som de
sjdlva. Det gav en viss kinsla av tillfredstéllelse. En viktig del 1 den positiva upplevelsen ansdgs
vara formagan att géra sina mén synliga som individer, och inte bara som mottagare av vard. Vissa
upplevde dven ridsla infor att limna 6ver ansvaret till nigon annan, da de upplevde det som sin
uppgift att de skulle skydda sina méan(24).

Genusskillnader - strategier i omvdrdnadsarbetet

En studie berdrde méns och kvinnors utvecklande av olika problemldsningsstrategier nér
vardarbetet var svart att utfora. Exempel fran studien géllde bade fysiska och verbalt hotfulla
metoder som framforallt midn anvinde dd hustrun till exempel véigrade att duscha. Méns, ibland
hotfulla, strategier beskrevs inte i positiva termer, men ansags av dem sjélva som nédvéndiga for att
de skulle kunna utfora uppgiften. Varden beskrevs som ett jobb som méste utforas eller som ett
problem som maste 16sas. Vid hinder anviinde ménnen 1 forsta hand sitt fornuft och ifrdgasatte sin
taktik fOr att hitta en 16sning pé problemet. Ndgra mén beskrev uppgiften som ett arbete av kirlek.
Kvinnors strategier for att hantera vardarbetet handlade istéllet frimst om manipulation och 16gner,
ndgonting som méannen inte ville kénnas vid. Dessa strategier framkallade ibland kénslan av skuld,
samt krinkning mot den sjukes autonomi. Kvinnorna i denna studie hade svart att rittfardiga sina
strategier. Midn beskrev liknande kénslor som reaktion pé sina strategier, men kunde i storre
utstrackning forklara sitt handlande med att det var det bésta alternativet(28).

Mins hantering av vardarbetet tenderade 1 allméinhet att praglades av en fokusering péd de praktiska
uppgifterna. De prioriterade 6verlag fysisk omsorg framfor psykisk for den vardade. Det kunde bero
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pa att det ansdgs ligga en storre stolthet 1 att klara av att beméstra en praktisk uppgift(27, 28, 32).
Vid utforandet av nddvandiga hushéllssysslor beskrev en man hur han hade sin fru inlést i bilen
medan han klippte grasmattan. Orsaken till detta tillvigagéngssétt var att kunna upprétthalla
hustruns sékerhet och behélla kontrollen dver situationen. En annan man hade problem med att
hustrun gick upp om nétterna och utférde sina toalettbehov dverallt 1 huset. Hans 16sning pé
problemet var att fasta ena dnden av ett rep runt hennes vrist och den andra dnden runt sin egen
vrist. Nér hustrun sedan gick upp pa natten vaknade mannen till av att det ryckte i repet. En annan
man beskriver att han brukade tdnka att hustrun snart skulle glomma vad han hade utsatt henne for,
vilket hjdlpte honom att littare distansera sig fran sina egna skuldkéanslor. Att tala till sin fru med
strdng rost var en annan strategi min anvinde sig utav for att 6ka hustruns foljsamhet i vardarbetet.
De menade att det var det enda séttet, for att fi henne att lyssna. Nagra kvinnliga anhdrigvardare
beskrev att de anvinde denna metod, framst vid frustration, men att de upplevde skuldkénslor
efterat(28).

Kvinnliga anhérigvardare visade upp hdga stressnivaer, spanningar, en sénkt livskvalité och beskrev
sig sjdlva som sjuka 1 hogre utstrickning &n ménnen. En faktoranalys visade att de faktorer som
minskade anhdrigas belastning var positivt tdnkande, socialt stod, undvikande och bestimdhet i
arbetet. Kvinnor anvinde sig av positivt tdnkande 1 storre utstrickning &n mén, samt var skickligare
pa att soka socialt stod. Trots detta visade kvinnorna upp hogre depressionspoédng. Forfattarna
beskrev att kvinnor i hogre utstrickning anvinde sig av emotionellt fokuserade copingstrategier vid
hinder 1 vardarbetet, medan mén overlag 16ste sina hinder med problemlosningsstrategier. Exempel
pa emotionellt fokuserade copingstrategier var att soka hjélp i religion med hjdlp av bon, att hoppas
pa mirakel eller att bara dagdromma sig ivdg. Problemlosningsmetoder med konkreta 16sningar gav
en lagre belastning jamfort med emotionellt fokuserade copingstrategier(26).

Genusskillnader - anvindandet av avlastning

Att ldgga vardansvaret at sidan och istillet ta sig tid for egna aktiviteter var ndgonting som mén
overlag hade léttare att prioritera. Tid for att ldsa, tréna, jobba eller ha en egen hobby gjorde att de
lattare kunde hantera sina kidnslor(26). I en studie beskriver flertalet mén att de var tvungna att utse
nagon form av daglig egenvardstid for att orka med arbetet som anhorigvardare(27). Att anvinda
sig av stdd utifrdn, antingen i form av insatser fran hemtjinst eller med hjélp frdn andra nirstdende
var ocksd ndgonting som mén tog sig for 1 storre utstrackning dn kvinnor. Hjélpen ansdgs vara en
resurs och mojlighet for den sjuke att kunna bo kvar i hemmet(28, 29). De som nyttjade hjédlpen
kunde se personliga vinster. De upplevde bland annat en 6kad egenvardstid, en viss kdnsla av frihet,
samt 0kad forméga att slappna av. Det var framforallt nér de fick chans att sjdlva 1dmna hemmet,
vid sd kallad avlastninghjélp, som denna dimension uppkom. Anhorigvardare beskrev det som en
viktig paus i vardarbetet, och en mdjlighet att inhdmta energi(30). Kvinnliga anhdrigvardare
rapporterade generellt sett en mer negativ instillning till anvindandet utav avlastningshjalp(28).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Kvalitativ forskning analyserar och beskriver fenomen, med mal att forsoka forstd och beskriva det
som visar sig. Det ska vara mojligt att folja med 1 forskarens tillvigagangssétt i processen och
utvecklandet av slutsatserna(34). For att beskriva trovardigheten inom kvalitativ forskning nyttjas
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begreppen palitlighet, tillforlitlighet och 6verforbarhet. Citat i1 resultatet kan dven 6ka
overforbarheten enligt synséttet inom kvalitativ forskning(35).

I denna litteraturstudie anvéndes innehallsanalys med fokusering pd manifest innehall. I
metodbeskrivningen redovisades artikelsokningen tillsammans med en dverblick 6ver valda artiklar.
Vid sokande efter artiklar som inneh6ll anhorigvardares upplevelser, utgjordes en majoritet av
traffarna kvinnors beskrivningar. Inriktningen pa s6kningen justerades for att fa fram traffar som
specifikt beskrev mins upplevelser. Antalet traffar blev da betydligt farre. Om litteraturstudien
enbart handlat om anhorigvardare, och inte en jamforelse mellan konen, hade urvalet av artiklar
blivit fler, men antalet artiklar med kvinnors upplevelser hade dominerat. Resultatet i denna
litteraturstudie kan enbart presentera det som tas upp som skillnader mellan kvinnor och min 1
artiklarna, och det gér inte att séga att konsskillnaderna i upplevelsen kan appliceras pa alla mén
eller alla kvinnor.

Analysen utférdes med stor noggrannhet och fokusering pé att forstd helheten av innehallet 1
texterna. Efter hand som koder och kategorier vixt fram har dessa kontrollerats och granskats
grundligt for att forstirka trovéardigheten i resultatet. De har bland annat kontrollerats genom att gi
tillbaka till artiklarna och kontrollera forstaelsen av innehéllet. Detta for att undvika egna tolkningar
av texten. Under analysen upplevdes att flera koder hade en mangsidig betydelse och att
overforelsen till kategorier ddrigenom kunde vara svar. Denna svarighet i analysen tros bero pé en
bristfdllig erfarenhet 1 anvindandet av innehdllsanalys. I resultatet har en grundlig redovisning
gjorts som forstirkts med citat frin artiklarna, for att pa sa sitt skapa en tyngd i det som lyfts
fram(35).

En svérighet under arbetets gang var att begrinsa sig 1 text, da upplevelser dr ett sa pass omfattande
fenomen. Det var darfor latt att hitta beskrivningar av upplevelsen i artiklarna. Det gjordes ingen
avgransning mot vilken sorts upplevelser som skulle fangas. Till exempel om artiklarna enbart
skulle beskriva det som anhorigvardare upplevde som positivt med vardrelationen. Detta medforde
att storre delen av resultatet bygger pa ndgra extremt innehallsrika artiklar. Artikelsokningen visade
att anhorigvarden &r ett vél utforskat omréde, dven om storre delen av artiklarna bestod av
kvantitativa studier.

Anhorigvardare dr personer med specifika kidnslor och upplevelser. Det 4r omojligt att ge en
heltdckande bild av vad anhorigvarden innebdr, ndgonting som kan ses som en svaghet i denna
litteraturstudie. Fokus har legat pa att hitta gemensamma ndmnare 1 upplevelsen, samt att efterstrava
en jamn konsfordelning. Det var svart att inte generalisera i resultatet, dels anhdriga emellan, men
specifikt kvinnor emellan och mén emellan. Att helt bortse frin genusperspektivet upplevdes som
en omgdjlighet. Det var ingen artikel som beskrev studiens deltagare i en kdnsneutral synvinkel.
Anhorigvardares élder, klass och etnicitet utelimnades vanligtvis, medan anhorigvardarens kon och
relation till den virdade togs upp som standard. Detta trots att majoriteten av artiklar inte hade som
syfte att gora en direkt jimforelse mellan konen.

Med bakgrunden av att 60-70% av anhoérigvardarna dr kvinnor(16), kanske fordelningen 1 resultatet
borde ha sett ut pa liknande sétt. Detta fick sta tillbaka med tanke pd eventuella svérigheter att gora
en jaimforelse mellan kénen, och den konsskillnad som @ndé upplevdes finnas dér. Majoriteten av
deltagarna 1 artiklarna hade en partnerrelation till den sjuke. F4 berittelser kom frin en dotter eller
en sons perspektiv. Aven det kan ses som en svaghet. Det borde kanske forekommit en tydlig
begransning mot vilken relation anhdrigvardaren och den vérdade skulle ha till varandra, och om de
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skulle bo tillsammans eller inte.

Resultatdiskussion

Resultatet som presenterats bygger pa individers beréttelser. Varje person dr unik och dérfor kan
eller ska inte upplevelserna som artiklarna tar upp overséttas pa alla anhorigvardare. Daremot kan
resultatet bidra med 6kad forstdelse for hur anhorigvirdare kan uppleva situationen. Eftersom
anhorigvérdares upplevelser dr subjektiva finns det heller ingen mall for hur sjukskoterskan ska
bedoma vilka behov det finns av hjélp och stod. Istéllet méste sjukskoterskan se varje situation som
unik, och ga in 1 motet med viljan att 6ka sin forstaelse for den anhorige.

Att anhorigvardare inte dr en grupp personer med exakt samma erfarenheter och upplevelser, borde
kanske @ven visa sig i studerandet av genus. I resultatet beskrivs mén och kvinnors upplevelser och
strategier som ett mangsidigt fenomen med bade pétagliga skillnader mellan konen, men ocksa
vissa likheter. En upplevelse som stindigt aterkommer i de anhorigas beréttelser dr kdnslan av
stress. Stress beskrivs uppkomma i ménga olika sammanhang och kan uttrycka sig pa flertalet olika
satt(24, 26, 27, 28, 33). Det som framkallar stress &r en subjektiv upplevelse, som inte antas bero pa
vilket kon personen har. Bland kvinnorna som studerades var upplevelsen av stress dverlag hogre i
jamforelse med minnens upplevelse(26). Det som kan forstirka de negativa upplevelserna av att
vara anhorigvardare, dr orsaken till varfor personer gar in 1 rollen. Somliga beskriver det som
nagonting frivilligt och naturligt, andra som ett krav(26, 27, 28, 29, 31, 33).

Det patréftas stora skillnader i vilken hjdlp anhorigvardare fér relaterat till sitt kon. Det &r i
allménhet vanligare att mén har stod frdn hemtjinst och/eller andra anhdriga, medan kvinnor ménga
génger star ensam med ansvaret(16). Det vicker frigan om mién i allménhet har lattare att efterfraga
hjalp, medan kvinnor begrinsas av sin stolthet. Anledningen till varfor framfor allt kvinnor beskrev
en stolthet dr ingenting som kom fram i resultatet. Bilden av vardandet som en del av den kvinnliga
naturen(13), kan eventuellt medverka till att kvinnor upplever vardandet som en sjdlvklarhet. Det
kom dven fram i resultatet att mén ofta fick berdm f0r sitt anhorigvardarskap(28). Det ger en bild av
att vardande inte &r en tillskriven egenskap hos mén. P& samma ging kan berdm bidra till en positiv
upplevelse av att vara anhdrigvdrdare. Om kvinnor inte far berdm i samma utstrackning kan det
medverka till att det egna arbetet negligeras och eventuellt att det da blir svarare for kvinnor att
uppleva ett behov av att sdka hjilp. Om det inte &r stoltheten och synen som kvinnan sjélv har pa
sitt arbete som foranleder den ojamlikheten 1 fordelningen av hjilpinsatser, kan en stor del ligga 1
vilka forvantningar vardgivare stéller pa anhorigvardare under exempelvis en vardplanering. Om
det ar lika sjilvklart for sjukskoterskan att strida for att en dldre man ska fa stod 1 varden av sin
hustru, som det skulle vara att strida for att en dldre kvinna som vardar sin man och ar 1 behov av
offentliga hjédlpinsatser.

Vissa anhorigvardare beskrev hur ansvaret varit stirkande och fatt dem att véxa i sin person(24, 29).
Andra anhorigvardare upplevde sig vara i behov av hjélp, men vagade inte efterfrdga den eller
visste inte vad for hjilp det fanns att efterfraga(26,30). Sjukskoterskan kan informera om vilka
hjdlpinsatser det finns, istéillet for att ga in i motet med sin tolkning av situationen, och riskera att
lagga fram det som att anhdrigvardaren inte kan ge den demenssjuke en god vard. Det finns
anhorigvardare som sjdlva tar upp att ingen kan ge den sjuke en bittre omsorg(24). Anhorigvardare
till demenssjuka star oftast personen nérmast, och kénde personen innan insjuknandet. De kan
saledes veta vad personen behover och de kan bidra med trygghet. Trots detta kan anhoriga uppleva
oro och stress pa grund av dalig kunskap om sjukdomen och hur de ska forhalla sig till
personlighetsfordndringarna(32). Sjukskoterskan kan darfor inte ta for givet att anhorigvarden
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fungerar perfekt bara for att anhorigvardaren star den sjuke ndra. Information och végledning kan
kanske minska lite av anhorigvardarens oro.

Anhorigvardarens brist pé teoretisk kunskap om vdrdande kan medfora misstag i vrdandet.
Kompetensen vixer fram genom beprovande av olika strategier, som slutligen leder till praktisk
kunskap om vard(18). Patricia Benners omvérdnadsteori om bemaéstrande, belyser sjukskoterskans
inldrningsprocess ur ett professionsperspektiv, men kan dven ses 1 anhorigvardares utvecklandet av
kompetens(19). Teorin kan anvdndas som grund i sjukskdterskans utvecklande av forstaelse for den
praktiska komptens som anhdriga besitter. Sjukskoterskan har den teoretiska kunskapen om
vardande, men bor se den anhdrige som en viktig resurs som bér pd mycket kunskap och
kompetens. Modellen kan dven medverka till att sjukskoterskan inser vikten av att bidra med
information och stdd till anhdrigvardare.

Enligt Socialstyrelsens kompetensbeskrivning for sjukskoterskor, ska sjukskoterskan ha formagan
att bemota bade patient och anhoriga pé ett respektfullt sétt. Det innebér dven formégan att
kommunicera, samt ge vigledning och st6d(36). Nér anhorigvédrdare inte sjdlva efterfragar hjilp pa
grund av stolthet eller skam, bor sjukskoterskan uppmérksamma behovet. Enligt resultatet kan
anhorigvardare uppleva en stark prestige dver att klara av vardarbetet (24, 27, 28, 32), den kénslan
bor sjukskoterskan inte forsoka ta ifrdn dem. Det kan handla om hur sjukskdterskan istéllet gar in i
en dialog med den anhdrige. Bara anhdrigvardaren sjélv vet hur han/hon mar och upplever
situationen. Dérfor kan det bli svart om sjukskoterskan forsoker bestimma vad som ér rétt och fel
for personen. Istdllet for att kora Gver anhdrigvirdaren kan sjukskoterskan striva efter att inleda ett
samarbete. Aven om anhdrigvardarskapet kan upplevas som en dvermiktiguppgift(26, 28, 30),
behover det inte gd ut 6ver den demenssjuke. Konsekvenserna for hélsan drabbar istillet
anhorigvirdaren(26). Familjefokuserad omvardnad forutsitter att sjukskoterskan ska gé in 1 varje
mote med en helhetssyn(36). Aven om den demenssjuke ser ut att ha det bra, bor det inte ga ut ver
anhorigvérdarens vélbefinnande.

Anhériga gloms litt av inom sjukvarden och anhdrigvardare dr delvis en isolerad grupp. Aven om
den demenssjuke har kontakter inom exempelvis primérvarden dr det inte sékert att personalen dar
lagger resurser pd att ta reda pd hur de anhoriga har det. Sjukskoterskan dr skyldig att forsoka vidga
sitt perspektiv och se de anhoriga vid motet med patienten. Négra korta frdgor om hur den anhdrige
mar, eller hur han/hon har det, kan ricka fOr att starta ett samtal. Att som anhoriga uppleva stod fran
exempelvis sin vardcentral eller genom hemsjukvérden, kan kanske bidra till att underldtta deras
vardag. Nar anhorigvardarskapet ddremot erfaras som svart att hantera, kan den anhdériga kénna
hjilploshet och ensamhet(26). Minga anhorigvardare beskriver hur kontakt med stédgrupper for
personer 1 liknande situation kan vara en viktig hjilp i vardagen(30). Denna resurs &r det inte sdkert
att flertalet kdnner till. Det dr av den orsaken viktigt att sjukskdterskan forsoker komma ihédg att
informera om stédgrupper i personernas niromréde. Aven anviindandet av avlastning, som ger
anhorigvardaren en chans att tillfalligt limna hemmet, beskrivs som en positiv upplevelse(30).
Detta kan dessutom vara nagot som sjukskoterskan kan behdva informera om.

Fordndringen av samhéllet har paverkat tillgangen till sjukvard. Idag ar det kortare vardtider pa
sjukhus och de anhdriga har ett stort ansvar for den sjuke (1). Det ar viktigt att sjukskoterskan dven
forsoker sitta sig in 1 den anhorigas situation och fingar upp tecken pa att situationen inte fungerar.
Att ge vigledning och stdd for att anhorigvéardaren ska lyckas bemaéstra uppgiften kan kanske ibland
var tillrackligt. Andra gdnger kan det hela gatt sé pass langt att anhdrigvardaren sjilv utvecklat en
rad hélsoproblem, som depression, och sjélv ér i behov av vard(26). Sjukskdterskan bor inte
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acceptera en ohéllbar fordndring av samhéllet. Om anhdrigvéardarskapet istdllet for att avlasta den
offentliga vérden, leder till en alltmer sjukdomsdrabbad befolkning, kan detta leda till konsekvenser
for den vardade, anhorigvardaren och sjukvarden. Om anhorigvardaren pd grund av stress och den
Ooverméktiga uppgiften drabbats av depression, dr hon/han kanske inte lingre den bésta vardaren for
den demenssjuke. Att vara anhorigvirdare bor vara ett frivilligt val och ingenting som ska tas ifrén
de anhoriga. Sjukskoterskan kan informera anhoriga om deras rittigheter och vara ett stod i
processen att fa hjalp. Manga vet inte vilken hjélp det finns att efterfriga, andra kan kinna riadsla
for att £ avslag om de soker hjélp(30). For anhorigvardare som vardar en demenssjuk utan
kontinuerlig kontakt med andra vardformer, kan kénna sig védldigt ensam nér problem uppstar. Om
anhdrigvardaren inte sjélv vet vilka hjélpinsatser som kan kopplas in, kan det krévas att den
demenssjuke hamnar pa sjukhus for att hjdlpen skall uppmérksammas. Detta kan vara ett problem 1
samhéllet som bor belysas, och som sjukskoterkskan bor vara en drivande kraft 1 att foréndra.
Omvardnadsarbetet for anhoriga paverkas av de normer som finns 1 hela samhéllet. Sjukskoterskan
mdste vara medveten om de strukturer som réder, men dven striva efter att nd upp till de andamal
som hélso- och sjukvarden efterstravar. Det innebér att arbetet ska préaglas av forstaelse for de
olikheter som rader, samtidig som det bor finnas ett engagemang i samhallsfragor for att na de
overgripande malen om en jdmstélld vird pa lika villkor for hela befolkningen.

Forslag pé fortsatt forskning &r fortsatta studier 6ver méns upplevelser av anhorigvardarskapet da
studier inom detta forskningsomrade visade sig vara begridnsade. Det kan dven behdvas mer
genusspecifika studier, som undersoker hur manliga och kvinnliga anhdrigvardare beméts. Ett annat
intressant omrade dr om det finns fordomar hos sjukskoterskan baserat pa anhorigas kon, 1 fragan
om vilken hjélp de anhoriga kan forvintas fa. Eftersom det dr vanligare att mén fr hjélp frén
hemtjénst och/eller annan anhorig(16).
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