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ABSTRAKT

Introduktion

Att varda en narstaende med demenssjukdom ar vanligen psykiskt och fysiskt anstrangande och uppfattas
ofta stressframkallande, samt emotionellt belastande. Forskning visar att d&ven om anhérigvardandet upp-
fattas svart inom flera omraden innehaller det samtidigt positiva aspekter som kan underlatta vardandet,
starka halsan och bidra till att vardandet kanns meningsfullt och tillfredsstallande.

Syfte

Syftet med studien ar att beskriva anhorigvardares uppfattningar av vardandets paverkan pa den egna hal-
san/ohalsan, samt olika faktorer som paverkar vardandet av en narstdende med demenssjukdom.

Metod

Studien &r kvalitativ med fenomenografisk och induktiv ansats dar datainsamlingen sker via intervjuer,
vilka analyseras med hjalp av kvalitativ fenomenografisk innehéllsanalys. Metoden har prévats i en pilot-
studie dar tva anhorigvardare intervjuades. Vid en fullskalig studie planeras att 8-10 anhdrigvardare inter-
vjuas.

Resultat

Analysen av pilotstudien resulterade i ettt évergripande tema: Férandrad Livssituation, 3 doméaner: Halso-
framjande aspekter, Upplevelse av ohélsa och Stddjande insatser, samt 24 variationer av uppfattningar.
Temat aterspeglar vardandets paverkan pa den anhoriges livssituation och halsa, doménerna vad som pa-
verkats, medan variationerna av uppfattningar beskriver hur de paverkats.

Diskussion

Resultatet visar pa faktorer som kan vara halsoframjande, bidra till ohélsa, samt stodjande insatser som kan
underlatta och framja vélbefinnandet i vardandet. Okad kontroll éver hilsan och fokus pé positiva aspekter
ansags framja hélsan vid vardandet. Dessutom framkom behov av forbéttrad struktur och planlaggning for
att fanga anhorigvardarens behov, samt vid planering av anhorigstod under hela sjukdomsprocessen.
Slutsats

Resultatet tyder pa att det kravs hog kompetens och lyhérdhet for saval negativa som positiva konsekven-
ser, som den narstaendes sjukdom och vardandet kan medfora. Dessutom att omvardnadsstrategier och
bemotande bor praglas av varsamhet och foljsamhet i kontakten utifran anhorigvardarens specifika behov.
Vidare forskning och utveckling av ett planeringsinstrument som sarskilt utformas utifran de individuella
behoven vid vardandet av en narstaende med demenssjukdom ses darfor som angelaget.

Key words: Omvérdnad, demens, anhérigvérdare, hélsa, ohalsa.
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ABSTRACT.

Introduction

Caring a relative with dementia are usually mentally and physically exhausting and often perceived as
stressfully and emotionally burden. Research shows that although the family caregiving is perceived to be
difficult in several areas it contains positive aspects that can facilitate the caregiving, strengthening the
health and contribute the caring to feels meaningful and satisfying.

Aim The aim of the study is to describe family caregiver’s perceptions of the caregivings impact on the
carer’s health/illness and a variety of factors when caring a relative with dementia.

Method

The study is qualitative with phenomenography and inductive approach where data collected through inter-
views, which analysed by means of a qualitative phenomenography content analysis. The method has been
tested in a pilot study in which two family caregivers were interviewed. In a full-scale study it’s planned to
interview 8-10 carers.

Results

The analysis of the pilot study resulted in the overarching theme: Change of the life situation, 3 domains:
Health promotion aspects, Experience of ill health and Supportive interventions, as well as 24 variations of
perceptions. The theme reflects the caring impact on the relative’s life situation and health domains as af-
fected, while variations of concepts describing how they were affected.

Discussion

The result showed on the factors that may be useful for health promotion, contribute to ill-health, as well as
supporting actions to facilitate and promote the health and welfare when caring. Increased control over the
health and focus on positive aspects promoted the health. In addition, the need for improved structure was
found and planning to capture relative caregiver's needs at the planning of the carers support during the
entire disease process.

Conclusion

The results indicate that it requires a high level of competence and sensitivity to both negative as positive
consequences that the relatives’ disease and the family caregiving may entail. In addition to nursing strate-
gies and treatment should be characterized by caution and fidelity in contact on the basis of the relative's
specific needs. Further research and development of a planning instrument specially designed according to
the family caregivers individual needs of the caring of a related with dementia be seen therefore as urgent.

Key words:
Nursing, dementia, family caregivers, carers, health, ill health.
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INLEDNING

”Han &r s& férandrad. Han ar inte samma person, som jag gifte mig med. Ahh...vad jag saknar
min man som han var forr”. Tararna rullade utmed kvinnans kinder da hon beskrev sina upplevel-
ser. Maken hade sen manga ar Alzheimers sjukdom och kvinnan hade av karlek tagit pa sig upp-
giften att varda sin man. Dessvarre hade situationen borjat bli 6vermaktig, med stord nattsémn,
oro for att han skulle skada sig, ga vilse, vara oregerlig eller upptrada illa mot andra. Inkontinen-
sen var besvédrande och ibland hande det att han inte kdnde igen henne. Det hon saknade mest var
deras fortroliga samtal och de goda raden han forr var sa bra pa att ge. Hon kéande sig ensam och
beskrev hur vénnerna forsvunnit sedan han blev sjuk. De hade inga barn och de flesta slaktingar
var doda. Tidigare brukade hon umgas med en véninna, men det var lange sedan nu. Hon ville inte
belasta henne med sina bekymmer. Trottheten var besvarande och det var sa mycket att gora kring
maken, som behdvde alltmer hjélp. Egentligen borde hon kontrollera sin hdlsa men det hade hon
skjutit pa framtiden sen lange.

Berattelsen ar fran ett av forfattarens moten med anhoriga inom demensvarden och aterspeglar
den situation som manga anhdrigvardare beskriver att de befinner sig i. Kvinnans situation ar inte
unik, utan upplevelserna delas av manga som vardar en narstaende med demenssjukdom(1). Att
varda en narstaende med demens ar ofta psykiskt och fysiskt anstrangande och det ar inte ovanligt
att anhorigvardaren far kanslan av tappad kontroll Gver sin situation(2), vilket tillsammans med
okad belastning ar kanda riskfaktorer for psykisk ohalsa. Manga beskriver ocksa hur kanslan
ibland lett till nedstamdhet och utmattning da belastningen fortgatt(3,4). Samtidigt kan andra an-
horigvardare i liknande situation beskriva att de inte uppfattar sig sa belastade att de upplever
ohélsa eller att livssituationen blir ohanterbar. Detta stdds dven av forskningen i termer av att
manga anhoriga, trots svarigheter och problem, uppfattar anhérigvardandet som positivt och beri-
kande, samt att vardandet ibland kan leda till personlig vaxt och tillfredsstallelse(1,5).

Vad ar det som paverkar och gor att anhorigvardarnas uppfattningar ar sa olika och i forlangning-
en leder till att halsan bestar eller dvergar till ohdlsa? Vad kan underlatta och starka halsoupple-
velsen och vad kan professionella varden bidra med for att underlatta anhorigvardandet och starka
den anhoriges halsa? Da kunskapen inom detta omrade ar bristfallig avser foreliggande pilotstudie
att bidra till 6kad kunskap inom nagra av dessa fragor, som stod och végledning for anhorigvar-
dare, sjukskoterskor och andra vardaktorer vid val av insatser i vardarbetet och i motet med anho-
rigvardare till narstaende med demenssjukdom inom &ldrevarden.

BAKGRUND

Andelen aldre okar stadigt och i dag &r ca 1,6 miljoner (ca 17 %) Gver 65 ar i Sverige. Levnads-
langden stiger arligen med ca 1 % och ar 2030 forvantas det att var femte person (ca 23 %) ar Gver
65 ar. Fler dldre bor i dag hemma i hog alder, vilket ar en medveten socialpolitisk satsning som
medfor 6kat behov av vard och omsorg i det egna hemmet. Samtidigt har de som erbjuds hjalp via
hemtjanst minskat sedan 1980-talet och da antalet platser inom sérskilda boenden minskat med ca
20 % de senare aren, ar de som erbjuds plats de svarast sjuka. Dartill har sjukhusens vardplatser
minskat kraftigt, vilket gor att de dldre ofta skrivs ut med stora medicinska vardbehov. Denna
politiska omstrukturering innebér saledes att vardtyngden okat inom alla vardformer och att en
stor del av den omsorg som tidigare var offentlig i dag skéts av familj och narstaende(6).

Demens

Demenssjukdom ar en vanlig orsak till att personen blir hjélpberoende av andra for sin dagliga
livsforing(6). Det finns i dag ca 148 000 personer i Sverige med demenssjukdom, varav ca 2/3 &r
kvinnor. Risken for demens 6kar med aldern(7) och efter 60 ars alder fordubblas den vart femte



levnadsar upp till 90 ar, for att sedan plana ut. Exempelvis ar risken ca 1,5 % mellan 60-64 ar
medan den ar ca 50 % hos dem Gver 95 ar. Daremot ar demens ovanligt fore 65 ar och andelen
personer med demens i Sverige uppgér i dag till ca 8 % hos dem 6ver 65 ar(6). Arligen insjuknar
ca 24 000 personer i nagon form av demenssjukdom och ungefar samma antal avlider varje ar(7).

Ur den sjukes perspektiv ar hemmiljon oftast bast da den framjar igenkanning, personlighet och
integritet. Samhallet stravar darfor mot att den sjuke ska kunna bo hemma sa lange som méjligt
med stod av professionella varden och anhoriga. Uppskattningsvis vardas 70 % av personerna
med demenssjukdom av anhdriga, vilket ar 4-5 ganger mer &n de professionella vardinsatserna(8).
De flesta ar pensionarer och det beraknas att var 5:e pensionar vardar en narstaende(9). Da ande-
len aldre stadigt okar och darigenom antalet demenssjuka, forvantas dven behovet av anhorigvar-
darnas insatser 6ka i och med halso-och sjukvardens begransade resurser(6). Anhdérigvardandet ar
saledes en viktig del i demensvarden, som innebér att den anhdrige utfor basala vardinsatser i den
daliga livsféringen, som den sjuke inte klarar(8). Ofta benamns insatserna for informell vard, me-
dan professionell vard ar de insatser som utfors av samhallets vard- och omsorgspersonal. For att
underlatta vardandet och forebygga ohélsa ar det numera, enligt Socialtjanstlagen (SoL), lagstad-
gat om stod for anhoriga och andra, som vardar eller stodjer en narstaende. Dessutom skarptes
lagen 2009 fran rekommendationen bor till att: ”Socialndmnden ska erbjuda stod for att under-
latta for de personer som vardar en narstaende som ar langvarigt sjuk eller som stoder en narsta-
ende som har funktionshinder” (SoL,5 kap, 810, 10).

Radslan att drabbas av demens &r djupt forankrad i samhallet. Skillnaden mot annan svar somatisk
sjukdom &r framst att personens kognitiva funktioner forsamras vid demens, vilket medfor férand-
ringar av personens intellektuella formagor, personlighet och relationer(11). Demens ar inte en
sjukdom, utan ett samlingsbegrepp for olika sjukdomar som drabbar hjarnan, dar hjarnans nerv-
celler fortvinar och dor i onormal omfattning(8,12). Beroende pa sjukdomens progress och vilka
omraden som drabbas, blir symtom och svarigheter olika(12). Skadorna, som progredierar, leder
vanligen till en gradvis kognitiv, intellektuell och motorisk férsamring tillsammans med férandrad
personlighet(13). Det innebdr att personen till en borjan endast behdver mindre stod, for att till
slut bli helt hjalpberoende(12). Forsamringen sker dock i regel langsamt och ofta tar det lang tid
innan det star klart att symtomen beror pa sjukdom.

For den anhorige innebar diagnosbeskedet vanligen att tillvaron satts i gungning och att synen pa
livet och den narstaende forandras(11,13). Beskedet, som ofta bekraftar tidigare misstankar, kan
upplevas olika fran att det 4r nagot katastrofalt till en mer positiv och accepterande installning.
Aven sitten som den anhorige hanterar diagnosbeskedet pa skiljer. Till exempel kan en del un-
danhalla farhagor och information for att skydda sin narstaende, medan andra géarna delar tankar
kring beskedet med den som drabbats och tillsammans diskuterar och planerar for framtiden(13).
Saledes reagerar manniskor olika vid besked om demensdiagnos, vilket staller krav pa lyhordhet
for vilket slags stod olika familjer kan komma att behova.

Anhorig, narstaende

Alla &r anhoriga pa nagot satt. Det kan vara till en fordlder, maka, barn, slakting eller néra van,
vilket ibland benamns for anhérigskap. Hur anhérigskapet utvecklas beror pa relationen, ev behov
av hjalp, vem som ger och tar emot hjalpen, samt i vilket sammanhang det sker(14). Begreppet
anhorig forknippas ofta med sléaktskap eller blodsbhand, medan narstaende associeras med nagon i
vardtagarens sociala natverk(1,14). Vanligen anvands begreppen synonymt, da de har en inbyggd
omsesidighet omfattande bade den som ger eller tar emot hjalp(14). | detta arbete betraktas be-
greppen synonyma, men for att undvika missforstand omnamns personen som utfor varden for
anhorig eller anhérigvardare och den som tar emot varden for narstaende.



Anhorigvardarrollen

Att hjélpa andra ar for manga en naturlig del i livet(15) och ofta ses vardandet som ett satt att ge
tillbaka for tidigare omsorg(1). Att varda en narstdende med demenssjukdom medfér manga ut-
maningar, sarskilt for de som sammanlever(16,17). Ofta far livsstilen dndras med nya rutiner,
socialt livsmonster och ansvar(8,14). Aven rollerna mellan den anhérige och personen med de-
menssjukdom forandras(15) och direkt nar den anhérige blir anhorigvardare sker en rollforandring
som paverkar relationen(1). Har relationen tidigare varit god ses den ofta som en resurs som un-
derlattar vardandet, men &r den inte sjalvvald eller har den varit mindre god, kan vardandet upp-
fattas mer betungande(1,15) och som en plikt. Saledes paverkar livsinstallningen synen pa var-
dandet, samt formagan att hantera den nya livssituationen och den ev stress det medfor(18).

Halsoeffekter

Forskningen kring anhérigvardares livssituation har tidigare framst fokuserat pa vardandets nega-
tiva aspekter, vilket ifrdgasatts pa senare ar(5,18). Att vara anhdrigvardare innebar en ny livssitu-
ation dar hjalputdvandet kan medfdra positiva och negativa konsekvenser for halsan. Kéanslomass-
ig stress, bundenhet och okad arbetsbelastning framhalls som vanliga negativa konsekvenser.
Samtidigt visar forskning att vardandet kan medféra gladje, stimulans, tillfredsstallelse och per-
sonlig vaxt (9,17). Likasa att de positiva och negativa aspekterna ofta forekommer samtidigt och
att de ofta tycks forutsatta varandra(5). Att bidra till att personen med demens mar val kan dven
gora anhorigvardandet mer meningsfullt och mindre tungt. Daremot uppfattas det ofta tungt att
folja demenssjukdomens progressiva forsamring och paverkan pa relationen(17). Saledes upplever
de flesta anhdrigvardare en blandning av positiva och negativa konsekvenser och hade anhorig-
vardandet enbart uppfattats negativt, skulle troligtvis inte den informella varden vara lika ut-
bredd(5).

Flera studier visar att anhdrigvardandet kan bidra till forsamrad halsa och okad dodlighet(2,8),
samt att inte bara personen med demenssjukdom drabbas, utan alla i natverket paverkas i olika
grad(8). Ogynnsamma livshandelser, litet kontaktnat, brist pa socialt stéd och relationsstérningar
ar exempel pa faktorer som kan leda till psykisk ohalsa. Vid langvarig belastning, som att varda
och leva med en demenssjuk narstaende, upptrader ofta dessa faktorer(19). Det ar heller inte ovan-
ligt att den anhdrige férsummar sin hélsa och att behov av sémn, mat, intressen och socialt um-
gange stélls at sidan, vilket dkar risken for psykisk ohélsa(16,20). Dessutom visar forskning att
belastningen ar hogre vid vardandet av en narstdende med demenssjukdom i jamfcrelse med att
varda en kroppsligt langtidssjuk narstaende. Dartill kan det ge fysiska effekter, som nedsatt im-
munforsvar, 6kat blodtryck och blodfetter, 6kad lakemedelsanvandning och minskad egenvard(2).

Att folja den narstaendes forluster av funktioner vid demenssjukdomens fortskridande kan ocksa
leda till att anhorigvardaren drabbas av kris och Daniel Kuhn beskriver nio tillfallen under sjuk-
domsforloppet da risken okar. Dessa ar vid symtomutveckling, diagnos, beteendesymtom, hjélp-
behov utifran, inkontinens, sjukhusvard for annan sjukdom, flytt till sarskilt boende, forlust av
inlarda beteende, samt da den narstaende dor(21). Foljaktligen ar vardandet av en narstaende med
demens en utmanande uppgift och da omvardnaden sker i relationen mellan vardaren och vardta-
garen, staller det hoga krav pa anhérigvardaren, som bade har rollen som anhérig och vardare(15).
Ofta fungerar relationen som en drivkraft till anhorigvardandet, men dven andra relationer, som
med slakt, vardpersonal, har betydelse och kan fungera som en kalla att hamta kraft ur(14).

Halsoframjande omvardnad

God omvardnad kan utforas av saval vard- och omsorgspersonal, som anhdrigvardare. En forut-
sattning ar att det finns en valfungerande relation mellan vardaren och personen med demens, att
vardaren har kunskap om personen och demenssjukdomen, samt att det finns tillgang till stod- och
hjalpinsatser(8). Inom demensvarden framhalls att varden bor vara personcentrerad, vilket bl a
innebar att personen stods utifran sina upplevelser och individuella behov i att finna meningsfulla



och anpassade aktiviteter for att bevara funktioner, personlighet och sjalvkansla(8). Att kunna bo
hemma ar betydelsefullt med bade praktiska och emotionella fordelar for personen med demens.
Ur anhdrigvardarens sida kan det daremot innebdra 6kad pafrestning med isolering fran vanner
och sociala livet allteftersom hjalpbehovet 6kar. Dessutom kan vardandet medféra forvantningar
fran den nérstdende och omgivningen, som den anhdérige far svart att uppna, vilket gor samverkan
mellan anhorigvardaren och professionella vardutdvare nédvandig(7 ).

Anhorigvardarnas insatser ar saledes ett viktigt komplement till samhéllets vard och omsorg och
da personen med demenssjukdom vardas av den anhdrige innebér det ofta att den narstaende blir
val omhandertagen under lang tid(8). Att vara anhorigvardare till en narstaende med demens in-
nebar foljaktligen en alltmer utsatt och forandrad livssituation med omstallningar som efterhand
medfor att det mesta sker utifran demenssjukdomens villkor. Vid ogynnsamma lagen kan det leda
till ohdlsa hos den anhérige och att erbjuda anhdrigstdd anses darfor hogst véasentligt(1,15).

Sjukskdterskans ansvar

| sjukskoterskans ansvar ingar att uppmarksamma behov och tecken pa ohalsa hos bade patienter
och anhdriga, samt att stodja hanterandet av halsan och livssituationen utifran personens resur-
ser(22,23). Dartill medverka till halsoframjande miljoer, erbjuda stod och initiera insatser utifran
det individuella behovet(8,22). Helhetssyn ar sarskilt viktigt och att vardtagaren och den anhérige
gors delaktiga vid beslut och planering(24). Sammantaget stéller det krav pa samverkan mellan
berorda aktorer, sa att resurser och behov kan fangas upp och rétt insatser erbjudas. Har har sjuk-
skoterskan en central roll och ofta fungerar hon som en sammanhallande Iank mellan involverade
aktorer, personen med demens och dennes anhériga(8,22).

Att stodja anhdriga till narstaende med demenssjukdom &r saledes vésentligt och ingar i sjuksko-
terskans profession inom demensvarden. Forskningen avseende anhdrigvardarnas upplevelser av
borda och faktorer som bidrar till belastning vid vard av narstaende med demens ar i dag omfat-
tande. Daremot &r det inte lika val beforskat kring anhdrigvardarnas erfarenheter och uppfattning-
ar av den egna halsan vid vardandet av en narstaende med demenssjukdom. Da detta ar vardefull
kunskap vid planering och utveckling av anhorigstod, sa att den professionella varden kan an-
vanda befintliga resurser pa basta satt och erbjuda stod som starker och forebygger ohéalsa hos
anhorigvardarna talar det for betydelsen av denna pilotstudie.

Vardvetenskapligt perspektiv

Manniskan bestar av kropp, sjal och ande(25) och att se manniskan som en komplex helhet &r
kannetecknande for en humanistisk manniskosyn(26). Ur vardvetenskapligt perspektiv ses manni-
skan som god med en inneboende drivkraft och vilja att géra andra gott(27) och da vi visar andra
forstaelse kan bade den vi moter, liksom vi sjalva utvecklas som manniska(28). Vardandet besk-
rivs ibland som en kommunikationsprocess mellan vardaren och vardtagaren(26) och det &r i
dessa kontakter som en god vard- och omsorgsrelation kan skapas(15). | kommunikationen far vi
aven majlighet att se in i varandras livsvarldar och for att kunna ge god omvardnad kravs forsta-
else och respekt for den andres livsvarld(29-31). Genom att satta anhorigvardarens livssituation i
forgrunden underlattas forstaelsen for anhorigvardarens varldsbild(31) och for att lattare forsta
vardrelationens paverkan pa anhérigvardarens halsa utgar pilotstudien fran att anhorigvardaren ar
den framsta experten pa sin halsa och livssituation(32). Med anhdrigvardarens livsvarld som ut-
gangspunkt och fragestallningar som fokuserar pa den anhdriges uppfattningar av sin hélsa vid
vardandet, soker studien svar och dkad kunskap kring hur halsan och valbefinnandet kan stodjas
och bevaras hos dessa anhorigvardare(33), vilket dven ar omradet for studien.

Teoretisk referensram
Studiens teoretiska referensram utgors av Travelbees, Nightingales och Erikssons omvard-
nadsteorier for att spegla anhorigvardarnas uppfattningar i ett bredare perspektiv, skapa struktur



och underlatta forstaelsen. Detta genom att synliggora och beskriva fenomen som paverkar anho-
rigvardares uppfattningar av den egna halsan vid vard av narstaende med demenssjukdom(29,34).

Helhetssyn, hélsa och drivkraften i vardandet

Katie Erikssons omvardnadsteori baseras pd omsorg, som &r ett grundlaggande begrepp inom om-
vardnad(34). Teorins fokus ar helhetssyn av manniskan, att varje manniska har en naturlig vardare
inom sig och att denna grundldggande omsorg om andra konstituerar ménniskan. Manniskan ser
hon som unik, en helhet bestdende av kropp, sjal och ande dar ingen del &r skiljbar(27). Vidare att
hélsa &r att vara hel och integrerad, ett dynamiskt tillstand med standigt pagaende halsoprocesser
inom manniskan(27,35). Darfor ser hon inte hdlsa som nagot absolut, utan att upplevelsen av
friskt eller sjukt varierar fran stund till stund och att formagan att se mening och hopp kan vara ett
satt att ange gransen for individens hélsa(35). Saledes behdver halsa inte innebara franvaro av
sjukdom(27,35), utan en individ kan uppleva hélsa trots sjukdom och vice versa, vilket skildras i
Erikssons "halsokors” beskrivande olika halsopositioner(figur 1).

Kénsla av valbefinnande

Ar sjuk Atr frisk
men mar bra ‘ och mér bra
Sjuk Frisk
Ar sjuk ‘ Atr frisk,

och mér daligt men mar daligt

Kénsla av illabefinnande

Figur 1 . Halsokorset beskrivande olika halsopositioner efter Katie Eriksson 1989(35).

Vardandet ser Eriksson som en konstutdvning dar karnan i vardandet utgors av tro, hopp och kér-
lek. Tron och hoppet beskriver hon som en drivkraft och tillférsikt mot framtiden vid strdvan mot
mal. Karleken ser hon som bron mellan sig sjalv och andra med syftet att vilja den andra val(27).
Vidare att tron ar den centrala drivkraften och att tro, hopp och kérlek tillsammans bildar grunden
for allt vardande. Att varda ar att hela, men dven dela och Eriksson menar att all god vard grundas
pa ansvaret och karleken till medmanniskan(36). Motivet i vardandet innebar saledes viljan att i
vardandets gemenskap formedla tro, hopp, och karlek(27,36). Erikssons teori med fokus pa hel-
hetssyn, manniskans drivkraft och naturliga vardare, samt pagdende halsoprocesser ses som va-
sentliga paverkansfaktorer av den anhériges halsa vid vardandet. Teorin anvands for att beskriva
och forsta det naturliga vardandet mellan den anhdrige och den narstaende med demenssjukdom.

Omvardnadens och miljons betydelse

Miljon ar central i Florence Nightingales omvardnadsmodell med fokus pa att bade den psykiska
och fysiska miljon paverkar vélbefinnandet och framjandet av halsa(34,37). Manniskan ser hon
som flerdimensionell, bestdende av biologiska, psykologiska, sociala och andliga element, som
tillsammans bildar den holistiska manniskan. Vid skada pa nagon del rubbas delarnas inbdrdes
forhallande, vilket paverkar hela manniskan. Det innebar att fysisk ohalsa dven paverkar de and-
liga, sociala och psykologiska dimensionerna och vice versa. Vidare menar hon att manniskan
biologiskt har en naturlig inneboende sjalvliakande kraft, som vid ohéalsa aterfor henne till halsa
(37).

Enligt Nightingale ar omvardnadens framsta uppgift att undanrdja de faktorer som kan starta
sjukdomsprocesser eller hindra kroppens ldkande krafter genom skapande av gynnsamma miljo-
forhallanden kring méanniskans fysiska, psykiska, sociala och andliga behov(34). Ohélsa fore-
byggs saledes genom lamplig miljo och halsovard, samt att personen forsatts i basta lage for sin
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sjalvlakande kraft(37). For en lyckad lakningsprocess och utdvande av god omvardnad kravs att
sjukskoterskan kan identifiera den anhdriges behov och att den anhdrige och miljon fungerar till-
sammans(34,38). Nightingales teori med fokus pa inre och yttre miljofaktorer, den holistiska
manniskan, samt manniskans inneboende sjélvldkande krafter & fenomen som kan beskriva olika
paverkansfaktorer av anhorigvardarens hélsa och ohalsa vid vard av en demenssjuk narstaende.

Mellanméanskliga processer och kommunikation

Joyce Travelbees omvardnadsteori fokuserar pa den mellanmanskliga dimensionen och interakt-
ionen mellan sjukskoterskan och anhdriga(34,39). Omvardnad ser hon som en mellanméansklig
process dar sjukskoterskan stodjer den anhorige att finna mening, forebygga och hantera upple-
velser av sjukdom och lidande(39). Manniskan anser hon unik och for att forsta den sjukes och
anhorigvardarens situation, kravs att skoterskan tar del av badas upplevelser, samt att hon i om-
vardnaden utgar fran personens unika upplevelser och inte diagnosen(39). Lidandet ser Travelbee
som en naturlig del i livet och att s6kandet efter hopp och mening i lidandet ger méjlighet till per-
sonlig vaxt(34,39). Vidare anser Travelbee att omvardnadens viktigaste syfte &r att stodja perso-
nens copingformagor och att finna mening i sina livserfarenheter. Att finna mening kan ibland
vara livsavgorande och att stodja den anhorige att hantera sitt lidande kan &ven leda till att det blir
till en starkande livserfarenhet som paverkar halsan positivt(39).

Malet med omvardnaden nas i relationen mellan sjukskoterskan och den anhérige och Travelbee
ser relationen som ett medel for att tillgodose omvardnadsbehov(39). Vidare att kommunikation
ar ett av sjukskaterskans viktigaste redskap i omvardnadsarbetet och for att skapa en god relation
kravs att sjukskodterskan medvetet anvénder sig sjalv och sin personlighet som medel i interakt-
ionen. Det staller krav pa sjukskéterskans kompetens, sjalvinsikt, kansla for timing och att hon
kan tolka egna och andras reaktioner, samt ingripa pa ett effektivt satt. Travelbee framhaller det
darfor som vésentligt att sjukskoterskan har den professionella kompetens som kravs for att iden-
tifiera och tillgodose den anhoriges omvardnadsbehov(39). Travelbees fokus pa mellanméanskliga
processer, som interaktion, relation och kommunikation ses darfor som vésentliga faktorer, som
paverkar anhorigvardarens halsa vid vardandet av en demenssjuk narstaende.

Centrala Begrepp

For att forstd och satta sig in i anhorigas komplexa situation vid vard av en narstdende med de-
menssjukdom belyses begrepp, som anses viktiga for forstaelsen av den anhdriges livsvarld. Be-
greppen ar valda utifran studiens syfte, problemomrade, samt den anhériges konkreta situation.

Halsa/Ohélsa

"Halsa ar ett tillstand av totalt fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande, och inte enbart franvaro
av sjukdom eller handikapp” enligt vérldshalsoorganisationens (WHQO) definition 1948(40, sid
11). Definitionen var revolutionerande néar den kom da den tog hansyn till manniskan som helhet i
sin miljo och levnadsforhallanden(40). Halsa kan ocksa beskrivas som livsyttringar omfattande
hélsa och ohélsa, dér det ena inte utesluter det andra och dar graden av hélsa styrs av motpolerna
tillsammans med manniskans livssyn samt upplevelser(41). Vidare ses halsa som en process och
individuell upplevelse(23). Vid ohélsa rubbas balansen mellan méanniskans olika behov och for att
na halsa kravs stravan och insatser mot balans. Upplevelsen av hopp &r da ofta en nodvandig-
het(42) och sjukskdterskans forebyggande och stodjande insatser kan da utgora ett vasentligt stod
for anhoriga som vardar en demenssjuk narstdende. Att stédja och starka anhorigvardarens hélsa
under vardandet och sjukdomsprocessen ingar i sjukskoterskans uppgifter som bl a ar att hjélpa
friska och sjuka att utfora atgarder som framjar halsan och valbefinnandet(43).

Vélbefinnande

Begreppet vélbefinnande beskrevs forst av Aristoteles. | grekiska termer Oversattes det till lycka
och som centralt for nagons varande(44). Véalbefinnande definieras som en persons fysiska, psy-
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kiska, sociala och miljomassiga tillstand, dar varje del interagerar och dar varje férandring hos
nagon del paverkar valbefinnandet(45,46). | WHO:s definition av hélsa ses vélbefinnandet som en
viktig lank till fysiskt, psykiskt, socialt valmaende(4046). Vélbefinnande kan dven ses som ett
paraplybegrepp omfattande begreppen utveckling, hélsa, 6ppenhet och frihet(26). Upplevelsen ses
inte som ett absolut tillstdnd, utan mer som en subjektiv vardering dar valbefinnande och illabe-
finnande ar motpoler, som kan forekomma samtidigt(41). | Erikssons modell ”Halsokorset”(figur
1), dar elementen halsa, ohélsa, vélbefinnande och illabefinnande ingar, skildras individens halso-
upplevelse och grad av valbefinnande(35). For att uppna vélbefinnande ar balans mellan indivi-
dens behov viktigt och d&ven om méanniskor har gemensamma behov &r sétten de tillfredsstalls pa
unika for var och en. Behoven &r ocksa olika och vaxlar under livet, liksom motiven som driver
behoven(43,46). Hoppet anses sarskilt vasentligt da det hér samman med drivkraften hos méanni-
skan som leder henne till halsa. Att varda en narstaende med demens paverkar anhorigvardarens
hélsa och valbefinnande och sammantaget ses faktorerna balans, behov, motiv och drivkraft som
betydelsefulla for anhérigas vélbefinnande vid vardandet och stravan mot halsa(9,35).

Coping

Coping definieras av Lazarus och Folkman 1984, ’som en persons vaxlande kognitiva och bete-
endemassiga anstrangningar for att hantera stress eller utmanande situationer™ (47 sid 141) och
kan beskrivas som ett medvetet kognitivt svar och reaktion pa en stressor(47,48). Coping handlar
om hur personen hanterar en stressfylld situation, de anstrdngningar som krévs och inte sjalva
resultatet. Malet ar att lindra lidande och att fa kontroll éver situationen. Copingstrategier kan
bade vara bra eller daliga och styrs av personens forutséttningar och férmagor(47-50). Reaktions-
satten infor svarigheter skiljer och personen kan bli malmedveten, optimistisk och handlingsbe-
redd eller &ngslig, undvikande och pessimistisk. Ofta blir hanteringssatten till invanda copingsti-
lar. En vanlig indelning &r problemfokuserad och k&nslofokuserad coping och ofta anvands satten
i kombination. Problemfokuserad coping innebar att personen analyserar problemet och vidtar
atgarder for att klara av eller andra stressorn. Exempel ar att sanka krav eller finna nya I6sningar.
Ké&nslofokuserad coping daremot inriktas mot personen sjalv for att hantera de negativa kanslor
som stressorn orsakat. Exempel pa det ar undvikande eller fornekande(47,48). Aven personlighet
och optimism har betydelse och ett introvert sétt associeras ofta med sjalvanklagelser, dnsketan-
kande och obeslutsamhet medan extroverta personer som mer anvénder sig av positivt tdnkande,
ersdttningar och begransningar ofta far battre resultat(49,50). Saledes har anhorigvardarens co-
pingstrategier betydelse for hur de klarar att hantera vardandet, men aven for hur de uppfattar den
egna hélsan vid vardandet av sin narstaende(9).

Sarbarhet

Sarbarhet &r ett begrepp som etablerats senare ar inom forskning om aldre och kan beskrivas som
ett tillstand med nedsatt reservkapacitet, som medfor risk for ohélsa och funktionshinder(51). Sar-
barhet omfattar bade faktorer som predisponerar en person att utveckla ohélsa och den stress som
kravs(28,51). En modell som beskriver sarbarhet och den mangd stress som kravs for ohélsa ar
Stress- och Sarbarhetsmodellen(figur 2).

Sar- ‘r
barhet
Ohéalsa

Halsa

Stress

»

Figur 2. Stress- och Sarbarhetsmodellen efter Zubin och Spring 1977(52).
Vid hog sarbarhetsniva kravs t ex endast mindre mangd stress, for att bryta igenom gréansen till dar personen upplever ohélsa.
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Modellen lanserades av Zubin och Spring 1977(52) och skildrar individens formaga att hantera
stress innan ohalsa bryter igenom. Exempelvis har en person med lag sarbarhet hog stresstroskel
och klarar darfér mer belastning innan ohélsa uppstar och vice versa(52). En annan sarbarhet ar
den som kan ses i interaktionen mellan méanniskor. Denna sarbarhet anses viktig i omvard-
nadsarbetet och gor att sjukskoterskan lattare uppfattar budskap, stamningar och behov. Sar-
barhet och Gppenhet ses saledes som positiva egenskaper for att Oppet kunna méta den andre i
en relation och bade sjukskoterskan och den anhérige anses sarbara i interaktionen. For den
anhorige medfor sarbarheten okad kénslighet och skorhet, men dven mojlighet till véxt och
tillvaratagande av resurser(28). Vid vardandet av en narstaende med demens ses saledes sarbar-
heten som en vasentlig faktor, som bade kan medfcra positiva och negativa konsekvenser for sa-
val relationen, vardandet, som for anhorigvardarens halsa(9).

Lidande

Lidandet kan ses som vardandets grundelement, som motiverar alla former av vard med mal att
lindra lidande, bevara liv och hélsa enligt Eriksson(53). Vidare indelar hon lidandet i begreppen
sjukdomslidande, vardlidande och livslidande. Sjukdomslidande ror personens upplevelser av
sjukdomen, vardlidandet sjalva vardsituationen och livslidandet manniskans livssituation. Livsli-
dandet utléses ofta av sjukdomens paverkan pa livet, forluster och minskad maéjlighet att leva livet
fullt ut(54). Lidandet som ar subjektivt, kan dven ses som att nagot tas fran manniskan och spanna
fran overgaende fysisk, psykisk eller andligt obehag till extrem smarta, enligt Travelbee. Det finns
ofta sorg i lidandet och oberoende av det medicinska tillstandet kan det ibland bli till en plaga.
Travelbee menar ocksa att lidandet bade kan leda till férnyelse och utveckling, som till upplos-
ning, fysisk eller materiell d6d(39). Tid och bekraftelse ar da ofta en hjalp att na forsoning och
acceptans(42). Ofta uppfattas lidandet onddigt och forst dd manniskan kommit igenom lidandet,
kan hon na meningen med lidandet(39,42). Att erbjudas stod att lindra lidande, finna mening och
forsoning vid vardandet av en narstadende med demenssjukdom ses som viésentligt for anhorigas
halsa, da det paverkar formagan till utveckling, lakning, hantera situationen och ga vidare(9).

Tidigare forskning

Tabell 1. Soktréd litteratursokning

. Antal Antal Anvéanda
Databas Sokord traffar | artik- artiklar
lar

PubMed Caregiver and dementia and wellbeing, fr 2000 13 6 64,65,86

Caregiver and dementia and wellbeing and support fr 2000 11 4 64,65

Caregiver and dementia and burden and wellbeing and health, fr 2000 3 2 86

Caregiver and dementia and burden and coping and quality of life, 25 4 56,60,68

fr 2000

Caregiver and dementia and depression and burden and coping and 32 9 56,60,62,68

support fr 2000

Manuell s6kning pa forfattarnamn: Lantz, Furulini, Cohen, Ekwall 58,59, 61,63
CINAHL Caregiver and dementia and wellbeing, fr 2000 4 2 55,64

Caregiver and dementia and burden and wellbeing and fr 2000 2 2 0

Caregiver and dementia and burden and coping and quality of life, 10 2 66

fr 2000

Caregiver and dementia and support and coping and quality of life, 7 3 66

fr 2000

Caregiver and dementia and depression and burden and coping, fr 2000 | 41 8 60,68,69,66

For att kartlagga tidigare forskning inom studiens forskningsomrade utfordes litteratursékning i
databaserna PubMed och CINAHL. Det finns mycket forskning som fokuserar ohdlsa och nega-
tiva aspekter vid vard av en narstaende med demenssjukdom medan forskning avseende positiva
aspekter av vardandet ar mer sallsynt. Foreliggande studie inriktar sig darfor aven pa de positiva
aspekterna i vardandet avseende anhorigvardares valbefinnande, formaga att hantera vardandet
och sin situation. Sékord: caregiver, dementia, wellbeing, health, support, coping, burden, de-
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pression och quality of life. Inklusionskriterier: publicerat fran ar 2000, peer-reviewed, belysande
studiens forskningsomrade, samt skrivna pa engelska. 1 avhandling och 14 artiklar inkluderades i
studien, vilka 6vervagande var kvalitativa, belysande anhorigvardarens erfarenheter av halsa och
ohdlsa, forandrad livssituation, positiva aspekter i vardandet, copingformaga, motivation till var-
dandet, stodinsatser fran professionella varden, samt vardandets konsekvenser. Exkluderade artik-
lar: ej fokus pa studiens syfte, ej tillgangliga i fulltext, utforda i icke vasterlandsk samhéllsstruk-
tur, fokus pa rasskillnader, vard pa institution, utvéardering av skattningsskalor eller lakemedel,
samt ej skrivna pa engelska. Resultatet fran litteratursokningen for studien ses i tabell 1.

Valbefinnande

Anhorigvardandet kan ha positiva och negativa effekter pa den anhoriges valbefinnande och i
Rapp och Chaos studie(55) framhalls att de positiva effekterna har en viktig roll som buffert mot
den stress som vardandet medfor. Att stodja anhoriga att sanka sina krav och mer fokusera pa det
positiva i vardandet, kan darfor underldtta och minska negativa kanslor, stress och ohélsa hos
denna sarbara grupp. Dessutom framhalls att vardandet kan 6ka den anhoriges kompetens, till-
fredsstallelse, samt forbattra relationen med den narstaende(55). Detta Gverensstammer med Dang
m fl studie, som poangterar att omvardnadsrollen kan kénnas tillfredsstallande att ha, da den bade
kan forbattra relationen med den narstaende, starka formagan att hantera problem, samt senare-
lagga behov av institutionsboende(56). Aven Parks och Novelli betonar detta, samt att det &r sam-
hallsekonomiskt vinstbringande att forebygga och fanga upp ohélsa tidigt, da det minskar lidande
och senarelagger behov av formell vard(57). Dartill visar Lantz och Furulini att &ven om den nar-
staendes forandringar medfor pafrestningar och forluster i relationen, upplever manga anhorigvar-
dare sa mycket positivt i vardandet att de inte vill vara utan denna erfarenhet(58,59).

Erfarenheter av den narstaendes sjukdomsforandringar

Att vara anhorigvardare innebar ett nytt satt att leva dar livsstilen far dndras, samtidigt som det
staller krav pa formaga att hantera nya, ibland svara situationer, enligt Nguyens studie(60). Dartill
betonar Furulini att samtidigt som vardandet medfcr 6kat ansvar for den sjuke, sker det forluster i
relationen, som rubbar balansen i forhallandet. Vidare att det ofta medfér omstéllningar dar den
anhorige far ta 6ver uppgifter som den narstaende inte langre klarar. Ibland blir rollerna ombytta,
vilket kan upplevas svart bade da rollen innebar utveckling och vaxt eller om den uppfattas Gver-
maktig(59). Dartill visar studier att vardandet kan medféra manga positiva konsekvenser och i
Cohen m fl studie framkom att 6ver 70 % kande gladje och positiva kanslor vid vardandet av sin
narstaende. Vid forfragan efter nagon positiv aspekt som sarskilt paverkade valbefinnandet angavs
relationen med den narstaende, samt kanslan av att uppfylla den narstdendes 6nskningar(61).

Redan tidigt i sjukdomen sker férandringar som medfor forluster i relationen. | Furulinis studie
(59) dar anhdriga till narstaende med Alzheimers sjukdom beskrev sina upplevelser, uttryckte en
hustru att hon ké&nde sig som anka till en levande make. En dotter beréttade: *’som dotter kan jag
inte langre fa rad av honom... han kande inte igen mig”(59sid29). Vidare beskrev hon att de-
menssjukdomen var som en neratgaende spiral med okade forluster. En annan dotter liknade fa-
derns personlighetsforandring och kognitiva forsamringar, som faser av psykosocial dod. Dessu-
tom att sjukdomen gjorde honom som férlorad i sin egen kropp (59). Flera betonade ocksa att det
var sarskilt svart att inte langre kunna kommunicera. En dotter forklarade: ”’Hon har varit mer &n
min mor, hon var min basta vén, min trygghet... det kAndes som jag forlorade halva mitt liv... en
del av mig dog” (59sid 27). Forlusterna paminde ofta om ddden, men da de var svara att tala 6p-
pet om, hade de svart att formedla sin sorg och fa stod som vid verklig d6d(62). Manga beskrev
sig ocksa som kroniskt sorjande, men att de inte fick forstaelse fran den professionella varden for
sin forlust(59,62). | stéllet betraktades de som hysteriska, opalitliga eller mentalt ostabila. Vidare
framkom att den psykosociala dod, som ofta ses vid demens omfattar tre faser. Den forsta &r att
skapa en ny relation med den sjuke, den andra att vara kroniskt sérjande och den tredje ett for-
handlande mellan hur personen var forr och hur den ar nu(59). Att fa hjalp att omdefiniera sina
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roller och nagon att tala med om sina upplevelser anses vidare betydelsefullt for anhérigvardarens
hélsa och i Ekwalls avhandling 2004 framhalls att det kan 6ka den anhériges livskvalitet(63).
Erfarenheter av vardandets konsekvenser

Vid demens drabbas personen med demenssjukdom och den anhdrige pa olika sétt och Dang m fl
visar att anhdrigvardandet kan medfora olika konsekvenser och behov av insatser hos den anho-
rige. Ofta stracker sig vardandet over hela dygnet och i snitt vardar anhoriga 70 timmar i veckan.
Vidare sags att den sjukes dverlevnad och livskvalitet ar direkt relaterad till valbefinnandet hos
anhorigvardaren och att en dverbelastad anhorigvardare kan medféra okat anvandande av halso-
och sjukvardsinsatser, samt tidigare behov av institutionsboende(56). Att tidigt fanga upp den
anhoriges behov, sa som vid den sjukes kontakter med sjukvarden, samt ge stéd som underlattar
situationen anses darfor vasentligt for anhorigvardarens halsa enligt Dang m fl och Papastavrou m
fl:s studier(56,57). Samverkan och att bilda skraddarsydda team med olika professioner och vard-
aktorer, ser Nguyen da som en bra metod(60) liksom Dang m fl som betonar att de skraddarsydda
teamen bade kan underlatta situationen, framja delaktighet och medansvar, samt méjliggora att
den anhoriges hélsa och behov battre fangas upp, sa att anpassat stod kan erbjudas(56).

Uppfattningar om vardmotiv, egenskaper och kompetenser

Det finns ett starkt stod i forskningen for att motivet till vardandet har betydelse for anhérigvarda-
rens hélsa och den mening de finner i vardandet(57,58). Da motivet praglas av en valvilja att
varda har det ofta positiv effekt pa valbefinnandet, men praglas det av krav eller tvang har det mer
negativa inverkan(57). Aven Quinn m fl(86) betonar att motiven till vardandet ofta paverkar anho-
rigvardarens valbefinnande positivt, men att det behovs mer forskning for att narmre utreda sam-
banden kring det. Déremot visar studien att kénslor av plikt, ansvar och skuld har stor betydelse
och tre huvudmotiv som beskrivs vasentliga &r altruism, egoistiska motiv och sociala normer.
Exempel pa altruistiska motiv dr 6nskan att forbattra mottagarens valfard och en hypotes ar att
empati vacker dessa motiv. Dessutom sags att motiven till vardandet kan uppsta vid olika tidpunk-
ter och forandras over tid. Att finna mening i vardandet ar ocksa betydelsefullt och da vardandet
uppfattas positivt kan det stodja den anhorige att fortsatta sitt vardande(64). Manga beskriver
ocksa starka kanslor av tillgivenhet och att vardandet medfér manga positiva upplevelser, som
starker relationen och halsan. Utméarkande for dessa anhorigvardare ar att de har tillgang till
mycket stod i sitt sociala natverk, tar del av halsoframjande insatser, samt anvander avldsarser-
vice(58).

Hur val anhorigvardaren klarar vardandet beror pa flera faktorer och Parks och Novielli framhal-
ler att vardarens egenskaper och kompetens &r viktiga faktorer och att valfungerande copingstra-
tegier minskar vardandets belastning pa halsan(57). Vidare betonar Wait m fl i likhet med Papas-
tavrou m fl att den anhoriges formaga att klara vardandet mer tycks paverkas av valbefinnandet an
av sjukdomsgraden(62,65), samt att beteendemassiga symtom hos den néarstaende paverkar den
anhoriges halsa och formaga att varda(62). Faktorer som kan paverka halsan negativt ar bristande
kunskap om bemétande, att inte anvanda hjalp, patvingat vardansvar, minskat socialt stéd och
egentid(60). Daremot har egenskaper som hog anpassningsférmaga, forandringsbenagenhet och
positiv livsinstallning positiv effekt pa vélbefinnandet(66). Dessutom visar forskning att de anho-
rigvardare som mer fokuserar pa positiva aspekter i vardandet upplever signifikant béttre sjalv-
skattad halsa och att ju fler positiva aspekter de finner i vardandet, ju battre rustade blir de for
negativa konsekvenser(61). Vidare framhaller Ekwall att tre strategier som kan 6ka livskvaliteten
ar: att se positivt pa vardandet, forsoka losa problemen och att ha andra intressen vid sidan av
vardandet. Dessutom anses det skyddande med vélfungerande socialt natverk, en fortrogen att tala
med, probleml6sande copingstrategier, samt fokusering pa positiva aspekter i vardandet(67).

Uppfattningar om hanterbarhetens betydelse

Formagan att hantera sin situation och den nérstaendes symtom paverkas av val av copingstrategi.
I Cooper m fl studie visas flera samband mellan copingstil och psykisk hélsa hos anhérigvardarna,
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samt att kanslomassigt- och problemfokuserade strategier har bast effekt pa den psykiska ohélsa
som vardandet kan medféra. Dessutom att kanslomassigt fokuserade strategier skyddar béattre mot
utveckling av svar angest(68). | Ashley och Kleipeters studie framkom i likhet med Papastavrous
studie att problemldsande strategier hade bast effekt pa vélbefinnandet, medan strategier som pas-
sivitet och undvikande av problem hade hdgre samband med 6kad bérda och psykisk ohélsa
(62,66). Aven genus péaverkar valet av strategi(62) och i Ashley och Kleinpeters studie visas att
kvinnor soker mer socialt stdd och oftare véljer undvikande strategier, medan mén hellre véljer
problemfokuserade strategier. Vidare sags att signifikant fler kvinnor blev deprimerade, samt att
det finns samband mellan undvikande strategier och depression(66). I Mc Conaghy och Calta-
biancos studie framhalls problemfokuserade copingstrategier som ett bra skydd mot stress och
utbrandhet(69) i likhet med Papastravrou m fl, som dock betonar att kdnsloméssigt fokuserade
strategier tycks paverka anhérigvardarens hélsa positivt pa langre sikt(62).

Ohalsa vid vardande

Anhorigvardandet uppfattas vanligen som en kravande uppgift med fysisk, psykisk och social
belastning, vilka ar kanda riskfaktorer for borda(56). | Rapp och Chao studie visas att anhorigvar-
dandet ofta medfor nedsatt hdlsa med foljder som nedsatt sjalvkansla, isolering, rollférandringar
och minskat deltagande i sociala aktiviteter(55). Forlusterna vid demens liknar ofta dem vid ddds-
fall(62) och manga anhdriga beskriver sig som sorjande med upplevelse av antecipatorisk sorg
(59). Skillnaden mot dodsfall, &r enligt Papastavrou m fl, att forlusterna ej ar lika tydliga och dar-
for svarare att tala 6ppet om (62). De forandringar som upplevs sérskilt svara ar beteendesymtom,
personlighetsforandring och inkontinens(56). Dartill visar Dang m fl, att de som vardar en narsta-
ende med demenssjukdom oftare soker l&kare, anvander mer receptbelagda mediciner, har samre
immunforsvar och sjalvskattad halsa, hogre blodtryck, stresspaslag, samt mortalitet an kontroll-
gruppen. Vidare att manga kande sig ensamma med brist pa socialt stod, vilket okar risken for
ohélsa och depression(56). Dessutom sags att belastningen och risken for depression aven kvar-
stod nar den nérstaende flyttat in pa institution(56) och forst 2-12 manader efter den sjukes bort-
gang atergick anhorigvardaren till samma hélsoniva som fore vardandet(56).

Depression &r vanligt vid vard av narstaende med demenssjukdom och studier visar att prevalens-
en for depression hos dessa anhdrigvardare kan uppga till 60%, i jamforelse med 8% hos 6vrig
befolkning(56,65). Depressionsrisken tycks ocksd 6ka med demenssjukdomens svarighetsgrad
och Mc Conaghy och Caltabiancos studie visar att anhorigvardandet vid medelsvar till svar de-
mens kan medféra 6ver fem ganger okad risk i jamforelse med de som vardar en icke kognitivt
sjuk person(69). Aven Ashley och Kleinpeter visar att vardandet av en narstdende med demens
okar risken for depression och angest i jamférelse med andra anhorigvardare, samt att kvinnor
drabbas oftare an man(56 ). | Dang m fl studie framkom att ca var tredje anhorigvardare lider av
angestsyndrom(56) liksom Cooper m fl:s studie, som betonar att fokuseringen pa depression,
medfort att riskfaktorerna for angest hos dessa anhorigvardare ar mindre kanda én de for depress-
ion(68). Dessutom visar Wait m fl att brist pa socialt stod, att inte ha ndgon fortrogen, samt att
leva med en narstdende med demens ar starkt associerat med depression(65). Slutligen patalar
Nguyen att 6kade egenvardsaktiviteter kan vara ett tecken pa 6kad stress och depressiva besvar
och att det darfor &r vasentligt att detta fangas upp, sa att hjalp kan erbjudas(60).

Stodjande och halsoframjande faktorer

Genom att strategiskt starka de hélsoprocesser som framjar en positiv hédlsoutveckling samt de
komponenter som brister, kan ohdlsa forebyggas och lindras enligt Lantz. Detta &r sarskilt viktigt
for anhoriga som vardar en narstaende med demenssjukdom da deras situation &r mer utsatt(70).
Dessutom visar Lantz och Nguyens studier att dessa anhdrigvardare ofta bortprioriterar den egna
halsan och medicinska behov och att det darfor ar vasentligt att sjukskoterskan och 6vrig vardper-
sonal uppmarksammar och identifierar eventuella tecken pa ohdlsa, sa att ratt insatser kan erbju-
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das. Vidare framhalls att bedomning av den anhdriges hélsa och behov av insatser bor inga som
rutin vid den demenssjukes vardkontakter(58,60).

Da behov eller tecken pa ohélsa observeras i tidigt skede kan bade utmattning och stadigvarande
besvér undvikas, vilket ger h&lsoekonomiska vinster, samtidigt som personen med demens kan
vardas langre hemma. Andra vinster &r positiv inverkan pa de mellanménskliga relationerna, samt
okad livskvalitet(58. Flera studier ger forslag pa insatser som kan underlatta och forebygga sva-
righeter och ohalsa. Ett exempel ar interventionsprogram innehallande utbildning och stdd, vilket
visat ge minskad borda och stress, samt fordréjt behov av institutionsvard(56,58). Anpassad ut-
bildning, samtalsstod, praktisk traning utifran familjens behov ar andra exempel som visat minska
bordan, samt negativa beteendesymtom hos den sjuke(58). Dessutom att problemfokuserad ut-
bildning kan forbattra den psykiska halsan, minska dverutnyttjande av sjukvard och tidigt behov
av institutionsboende(56). Slutligen sags att stodjande strategier forbattrar valbefinnandet hos
anhorigvardaren och ett exempel pa en stodjande strategi ar avldsarservice(69).

Da tidigare forskning framst fokuserat pa anhorigvardandets negativa aspekter, har det medfort att
kunskapen kring vardandets positiva aspekter ar mer begransad och forst pa senare ar har de posi-
tiva aspekterna i vardandet borjat lyftas fram. Da de kan paverka den anhoriges vélbefinnande och
hélsa, samt formaga att varda, anses kunskapen vasentlig(63). Att utveckla och forbattra anho-
rigstodet utifran denna sarbara grupps specifika behov, med stéd av anhdrigvardarnas egna upp-
fattningar av sin hélsa, samt vad som kan stodja och starka halsan i vardandet ar angelagen ny
kunskap, som ligger vél i linje med det halsoframjande synsétt som praglar dagens aldrevard.

SYFTE

Syftet med studien ar att beskriva anhdrigvardares uppfattningar av vardandets paverkan pa den
egna halsan/ohalsan, samt olika faktorer som paverkar vardandet av en narstdende med demens-
sjukdom.

METOD

Design och metod

Metodvalet &r kvalitativt med fenomenografisk och induktiv ansats dar data insamlas via intervju
utifran en semistrukturerad frageguide. D& malet ar att undersoka anhorigvardares uppfattningar
av halsa och ohalsa vid vardandet av narstdende med demenssjukdom anses kvalitativ metod ge
bast maéjlighet att na djupa och rika beskrivningar av det studerade(70,71). Fordelarna i metoden
ar att de oppna fragorna inte har forutbestamda svarskategorier, som begransar(70,72). Kvalitativ
metod ger ocksa mer majlighet att méta anhorigvardaren utifran dennes livssituation och livsvarld
(72,73) och genom att fragestallningarna inriktas pa vad och hur nagot ar beskaffat, kan ckad for-
staelse av det studerade nds(70,72). Vid komplexa situationer, sasom anhdrigvardarens, ger dessu-
tom metoden st6rre mojlighet att fanga upp skillnader, likheter och individuella aspekter(72).

Fenomenografin beskrivs som en forskningsmetodisk ansats med fokus pa manniskors uppfatt-
ningar av ett specifikt fenomen. Det centrala ar det uppfattade innehallet och metoden stravar mot
att beskriva hur manniskor uppfattar fenomen, variationsbredden och de kvalitativa skillnaderna
(74-76). Metoden beskriver ocksa forutsattningslost hur fenomenen ter sig for manniskan, oavsett
om det ar sant eller falskt(77,78). Dessutom fokuserar den pa att skildra variationerna och de kva-
litativa skillnaderna, utan ansprak pa att hitta alla tankbara varianter. Utgangspunkten ar att méan-
niskor uppfattar samma fenomen pa olika satt och att fenomenen har olika innebérder for olika
manniskor, beroende pa hur de uppfattas(73,76,77). Da studiens syfte ar att beskriva anhorigvar-
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dares uppfattningar av verkligheten valdes fenomenografisk ansats, med inriktning pa uppfatt-
ningens och tankandets innehall. Med andra ord det vi tanker kring fenomenet och hur vi tanker
pa det uppfattade fenomenet(73,77). Det som studeras ar saledes uppfattningar av nagot, vilket har
en djupare innebord &n uppfattningen om nagot. Skillnaden kan beskrivas som att uppfattning om
nagot ar ytligare och ofta sammankopplad med en vardering, medan uppfattning av nagot avser en
djupare forstaelse av nagot(77). Det centrala &r saledes att fanga och beskriva manniskans olika
uppfattningar av fenomen, vad det betyder och hur de forstas, medan orsaken till skillnaderna
lamnas obesvarad, da det ar skillnaderna och variationerna i sig som ar det vasentliga(73,77).

Inom fenomenografin och denna studie anvands semistrukturerade intervjuer, som empiri och
grund. Vid intervjun arbetar forskaren och informanten gemensamt mot att fa fram en sa tydlig
och innehallsrik beskrivning som majligt76,77,79). Kunskapen ses ur tva perspektiv och belyser
vad nagot &r och hur ndgot uppfattas att vara. Uppfattningarna och erfarenheterna urskiljs genom
en vad-aspekt, som inriktar sig pa tdnkandets objekt, det vi tanker pa och en hur-aspekt, som &r
sattet att forsta tankeobjektet. Genom de sammanflatade perspektiven fangar och férmedlar meto-
den kunskap om andra ménniskors uppfattningar och deras olika sétt att uppfatta omvarlden
(73,74,76,77). Denna betraktelse bendmns andra ordningens perspektiv och innebdr att forskaren
fokuserar pa hur andra manniskor uppfattar varlden, vilket ar kannetecknande for fenomenogra-
fin(74,76). Fenomenografins mal &r att vid analysen av svaren och variationerna bilda olika be-
skrivningskategorier/domaner, som beskriver hur fenomenen erfars medan de underforstadda me-
ningarna i utsagorna tydliggors i subkategorier/variation av uppfattningar. Samtliga kategorier
med utsagor ordnas sedan med logisk anknytning till en helhet, som tillsammans bildar det totala
utfallsrummet med metodens huvudsakliga resultat(73,75,76).

Urval

Fenomenografins mal ar att fanga variationsbredden av olika uppfattningar av samma studerade
fenomen. For att fanga sa manga olika uppfattningar som mojligt, dr en sa heterogen grupp som
mojligt efterstravansvart. Strategiskt urval med stravan att fa en sa informations- och variationsrik
data som mojligt(71,77) underléttas genom att undersokningspersonerna handplockas, for bredare
urval(71). Da deltagarna vanligen inhdmtas av andra stéller det krav pa att forskaren formedlar
variationsonskemalen till dessa. Antalet intervjuer bor inte vara for stort da det kan medfora att
analysen blir for ytlig(78) och planeringen &r att 8-10 anhérigvardare intervjuas vid en fullskalig
studie, vilket anses lagom(71). Informanterna kommer forst tillfragas om deltagande av kommu-
nens anhorigombud, efter att de informerats om studien utifran uppgifterna i forskningspersonsin-
formationen(bilaga 1). De som accepterar deltagande kontaktas sedan genom forskningspersonin-
formationsbrev och darefter pa telefon av forsteforfattaren.

Inklusionskriterier: Anhdriga som sammanlever och vardar en narstdende med demenssjukdom
sedan minst 6 manader. Jamn fordelning efterstravas avseende vardarens kon, alder, tidslangd pa
vardandet, de som anvander eller inte anvander hjalpinsatser, narstaende med olika demensdia-
gnoser, samt olika sjukdomsstadier. Exklusionskriterier: Anhoriga, som vardat mindre dn 6 mana-
der, ej dr svensktalande eller har symtom pa demens.

Datainsamling

Insamlingen av data sker genom intervju utifran en semistrukturerad frageguide(bilaga 2). Inter-
vjun inleds med 6ppna fragor, men darutéver anpassas de efter den enskilda intervjusituationen,
vilket ger frihet for variationer(74,80). Intervjuguidens fragor utgar fran syftet med 6ppna frage-
stallningar rérande anhorigvardarnas uppfattningar av halsa och ohalsa, underlattande aspekter,
samt vad som starkt halsan vid vardandet. Dartill innehaller den foljdfragor av konkret karaktar
for att stodja och uppmuntra informanten att utveckla, berétta vidare eller fordjupa svaren
(70,76,80). Syftet med intervjun klargors och intervjuaren betonar att det inte finns nagra ratta
eller fel svar, nagot intresse att vardera informantens asikter(76), utan att det véasentliga r infor-
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mantens uppfattningar. Dérefter upprepas forskningspersonsinformationen (bilaga 1), samt ratten
att narhelst avbryta intervjun utan férklaring. Fore intervju och bandupptagning begars skriftligt
samtycke till deltagande(74,75). Vidare inhdamtas bakgrundsfakta pa ett sarskilt formular(bilaga 4)
om kon, alder, tidslangd pa anhorigvardandet etc. Intervjun inleds mjukt med en ingangsfraga,
som stalls till samtliga informanter, for att leda in mot intervjuns intresseomrade(71,75).

FoOr att ta del av andra ménniskors uppfattningar och livsvérld krdvs ett mote och dialog(30) och
det ar vasentligt att intervjuaren skapar en lugn och trygg atmosfar, sa informanten kanner sig
bekvam att delge sina uppfattningar(70,80). Intervjuaren ska aven foljsamt kunna andra frageord-
ning eller dess form utifran den aktuella situationen. Med stod av de Gppna fragestallningarna
forsoker intervjuaren frigora informantens tankar och eventuella nya upptéckter kring fenomenet.
Vid avvikelser fran amnet aterfors informanten mjukt till &mnet. Samtidigt ar medvetenhet vésent-
ligt om att dessa sidostickare kan leda till ny véardefull kunskap inom eller utom a@mnet(70,71). Det
ar ocksa viktigt att 1amna tid till eftertanke och att inte komma med nya fragor for snabbt, da det
kan uppfattas som ointresse eller vara destruktivt for intervjun(71). Intervjuaren ansvarar for in-
tervjuns forlopp och genomférande med utgangspunkten att informanten &r expert pa sig sjalv, sitt
agerande och asikter. Intervjun utfors pa den plats informanten valjer och finner lamplig t ex i sitt
hem, intervjuarens arbetsplats etc. Intervjun spelas in pa band och beréknas ta 30-60 minuter.
Ljudbanden skrivs darefter ut ord for ord, paus for paus och sa nara talspraket som majligt(71,73).

Analysmetod

Vid analysen av datamaterialet fran intervjuerna kommer kvalitativ innehallsanalys med fenome-
nografisk och induktiv ansats att anvandas. Analysmetoden anvéands inom omvardnadsforskning
vid granskning och tolkning av texter fran exempelvis inspelade intervjuer. Induktiv ansats inne-
bér att analysen av intervjun sker forutsattningslost, utan i forvag utarbetad mall som exempelvis
anvands vid deduktiv ansats. Syftet med analysen &r att fa fram, upptécka och beskriva anhorig-
vardarnas olika uppfattningar av sin hélsa vid vardandet. Genom kvalitativ innehallsanalys kan
likheter, skillnader och variationer av uppfattningar fran intervjuerna fas fram och for att tydlig-
gora variationerna kategoriseras de (72,74,79). Uppfattningarna illustreras dessutom genom citat
vid presentation. En kategori/domén kan beskrivas som en grupp med koder/uppfattningar som
internt har gemensamt innehall(78). De olika kategorierna bildas genom att de internt & homo-
gena och externt &r heterogena. Det medfor att en kod/uppfattning bara kan passa in i en kate-
gori/doman. Kategorierna svarar pa fragan vad? och kan ses som ett uttryck for det uppenbara och
manifesta innehallet i texten(79). Fraser och meningar fran texten med relevans till studiens frage-
stallningar bildar sedan undergrupper/subkategorier med olika koder/uppfattningar som svarar pa
fragan hur? och beskriver det latenta i texten, vilka sammanbinds av det gemensamma i grup-
pen(79).

For att fa grepp och helhetshild av materialet dar enheter kan urskiljas, kravs reflexion och ge-
nomlasning av intervjutexterna manga ganger. Vid genomlasningen identifieras meningsbérande
utsagor utifran studiens syfte och for att lattare upptécka dem och vad de star for, delas texten in i
mindre delar. Darefter sammanstalls och kondenseras utsagorna genom att innehallet forkortas till
farre ord, utan att kdrnan forloras. Ur materialet framtrader undergrupper som kortfattat beskriver
innehallet, vilka jamfors med varandra och sorteras in i olika kategorier/koder utifran skillnader
och likheter. Darigenom skapas beskrivningskategorier/doméner. For att komma under ytan och
fanga monster och det underforstadda, pendlar forskaren mellan helheten och delarna i texten,
samtidigt som kategorierna jamfors med varandra(72,78,79). Mellan kategorierna, undergrupper-
na och de meningsbarande koderna kan ibland aterkommande tradar aterfinnas i den underlig-
gande betydelsen i de olika delarna, vilka da slas samman till 6vergripande tema. Ett tema svarar
pa fragan hur? och ses som ett uttryck for det latenta innehallet i texten(74,79). Den fenomenogra-
fiska analysen innehaller saledes fyra steg: 1 genomlasning av materialet, 2 identifiering och
sammanstéllning av utsagor, 3 kondensering och bildande av undergrupper med uppfattningar, 4
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skapande av domadner, samt eventuella teman. Analysen avser att tolka och sammanfatta data-
materialet och darigenom byggs en bro mellan det insamlade ramaterialet till resultatet(74).

Forforstaelse

Forfattaren och utféraren av studien &r sjukskoterska med klinisk erfarenhet av arbete med perso-
ner med demenssjukdom och deras narstaende pa sjukhus, inom Gppen vard, minnesmottagning,
samt som kommunal demenssjukskoterska. Halsofrdmjande och stddjande insatser dar den anho-
riges halsoupplevelse varit i fokus har dven ingatt som en naturlig del i arbetet. Vid tolkningen
och analyseringen av textmaterialet fran intervjun stravar forfattaren mot att bortse fran den egna
forforstaelsen, asikter och varderingar.

Forskningsetiska dvervagande

Studien kommer att utféras inom omvardnadsforskningen utifrdn de etiska principerna i FN:s
deklaration om de madnskliga réttigheterna, samt Helsingforsdeklarationen(81,82). Principerna
anger gallande riktlinjer for god etisk standard i forskning omfattande manniskor och den nor-
diska omvardnadsforskningen. De forskningsetiska kraven grundas i dessa deklarationer och om-
vardnadsforskningen végleds av de etiska principerna om autonomi, om att géra gott, om att inte
skada och principen om réttvisa(81-83). Dessutom beaktas International Council of Nurses (ICN)
riktlinjer vid studien och enligt dem har sjukskoterskan fyra grundlaggande ansvarsomraden.
Dessa ar att framja halsa, forebygga sjukdom, aterstalla hélsa och lindra lidande(83). Dessutom &r
sjukskoterskan skyldig att anvanda sina kunskaper, tillvarata nya mojligheter, samt standigt for-
battra och utveckla den egna och andras kompetens genom att ta fram ny kunskap utifran andras
eller egen forskning(83). Vid studien kommer ovan forskningsetiska riktlinjer att efterfoljas.

Principen om autonomi sékerstélls genom att deltagandet i studien &r helt frivilligt och det vérnas
om deltagarnas vardighet, integritet, sarbarhet, sjalvbestimmande, samt sikerhet(82,83). Delta-
garna tillfragas om de vill delta i en intervju och vid accepterande lamnas skriftlig information om
studien(bilaga 1). Informationen upprepas fore intervjun, da aven skriftligt medgivande om frivil-
ligt deltagande och att information lamnats om studien, undertecknas pa blankett for samtycke
(bilaga 1). Dessutom informeras om att tystnadsplikt rader, att deltagarnas identitet inte kommer
att kunna identifieras vid redovisning av forskningsresultat, samt rétten att narhelst avbryta med-
verkan, utan forklaring eller paverkan pa framtida kontakter eller vard. Vidare att intervjumateri-
alet kommer forvaras inlast, sa att obehdriga inte kan ta del av det.

Principen att gora gott avser att forskningen ska vara till nytta for omvardnaden av den grupp
som forskningen avser(82,83). Anhorigvardarna informeras om att syftet ar att lara mer om vad
som stodjer hélsan vid anhérigvardandet och att denna kunskap kan anvéndas for att utveckla
stodet till anhoriga. Darigenom kan eventuell ohélsa forebyggas eller lindras hos andra anhdrig-
vardare, som vardar en demenssjuk narstaende.

Principen att inte skada innebar att forskningen inte ska innebéra obehag eller inverka skadligt pa
dem som deltar(82,83). | studien finns det inte nagra risker for fysiska skador hos informanterna.
Daremot kan tankar eller kanslor av olust komma upp pga anhérigvardarnas ofta utsatta situation.
Genom att forskaren har ett empatiskt och stodjande forhallningssatt vid kontakterna bedéms ris-
kerna minimeras. Dessutom kan eventuellt intervjun ha en lindrande och stédjande effekt genom
mojligheten att fa tala och dela sadant som upplevts som svart med nagon annan.

Principen om réattvisa beaktas genom att deltagarna behandlas lika och att samma inledande fraga
stélls till samtliga deltagare. Det ligger i forskarens och sjukskoterskans plikt att varna om svaga
och utsatta grupper i samhallet(82,83). Da vardandet av demenssjuk narstaende kan 6ka risken for
ohalsa dr ny kunskap om forebyggande atgarder som motverkar halsoriskerna och minskar lidan-
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det vésentligt. | studien har etiska riktlinjer och lagar som styr forskning tagits i beaktande. Ge-
nom att enbart anhorigvardare med formaga att varna om sin integritet eller sjalvbestimmande
ingdr i studien, anses det inte att det finns sarskilda grupper att ta hansyn till i studien.

Risk-nytta

Intervjuerna kommer att utforas i avskilt rum vid ndgon av kommunens maotesplatser for aldre
eller annan plats, som deltagaren véljer. Deltagarna avgor sjélva vad och hur mycket de vill delge,
samt om och nér de vill avsluta intervjun. De skador eller risker studien bedéms kunna medfora ar
att intervjun i varsta fall kan medféra att tankar fran upplevelser av pafrestande karaktar kommer
upp. Eventuellt kan minnena medftra att deltagaren upplever psykiskt obehag. Vid intervjun
kommer det finnas tid for aterhamtning samt moéjlighet att tala mer om det uppkomna. Dessutom
kan deltagarna efterat kontakta ansvariga for studien for samtal eller fragor. Vid behov av mer
stod eller samtal, finns sérskilda anhérigombud att tillga, som i sin profession arbetar med anho-
rigstod. Deltagarna kommer inte att fi ekonomisk ersattning for sitt deltagande. Vid forskning
med manniskor kravs god kunskap om de grundlaggande etiska principerna, speciellt da olika
aspekter av mansklig sarbarhet finns med(82). Genom att forskningsetiska regler och principer
foljs och att kravet pa informerat samtycke, informationskrav, konfidentialitetskrav och nyttjan-
dekrav beaktas(82,83), sakerstalls att omvardnadsforskningen utfors enligt géllande god etisk
standard for forskning som omfattar manniskor(81).

Etikprovning

Lagen om bestammelser om etikprévning vid forskning gallande méanniskor aterfinns i Svensk
Forfattnings Samling (SFS). Da studien utférs som en pilotstudie inom ramen for hdgskoleutbild-
ning och inte omfattar forsok att paverka informanterna fysiskt eller psykiskt, finns inget lagligt
krav om etikprovning(84). All data i studien behandlas konfidentiellt(83) enligt personuppgiftsla-
gen SFS Lag (2003:460)(84) och ingen persondata som omfattas av lagen om etikprévning kom-
mer att hanteras i studien(84). Dessutom &r de som deltar i studien autonoma med férmaga att
acceptera eller avbgja deltagande i studien(82,83). Vidare har forskningspersoninformationen med
informationsunderlag till verksamhetschefer granskats av institutionens interna granskare.

Pilotstudien

FOr att testa metodens anvandbarhet vid en fullskalig studie utférdes en pilotstudie. Verksamhets-
chef och enhetschef for kommunens forebyggande verksamhet samtyckte till pilotstudien och da
den utfordes inom ramen for examensarbete behévde den inte provas av etikprovningsndmnden.

Inledningsvis tillfrigades kommunens anhérigombud om hjalp att hitta lampliga informanter.
Deltagarna valdes sedan ut enligt inklusionskriterierna av anhérigombuden, som via telefon stall-
de forfragan om deltagande i studien, efter att de informerat om studien utifran forskningsperson-
informationen (bilaga 1). Tre anhorigvardare tillfragades, varav en avbéjde pga. sjukdom. De tva
som samtyckte till deltagande kontaktades darefter av forste forfattaren for mer information om
studiens syfte och genomfdérande, samt for att boka tid och plats for intervjun. Bada informanter-
na, en man och en kvinna, valde att intervjuas pa forfattarens arbetsplats. Fore intervjun dverlam-
nades skriftlig forskningspersoninformation tillsammans med muntlig information. | information-
en fanns dven telefonnummer till studieansvariga, for att informanterna snabbt skulle kunna na
dem vid ytterliggare fragor. Dessutom ifylldes ett formular med bakgrundsfakta om informanten,
den sjukes hjalpbehov och diagnos (bilaga 3). Frivilligheten och rétten att narhelst avbryta med-
verkan framholls sarskilt och informanterna fick skriva pa samtycke till sitt deltagande i studien.

Bada informanterna, som var 73 och 78 ar, sammanlevde och hade vardat sin narstaende under 9
manader respektive 1 ar. Den ena som fatt diagnosen Alzheimers sjukdom for ca 9 manader sen,
behévde mindre hjalp i vardagen med omvardnaden, medan den andra personen som fatt diagnos
vaskular demens for ca 2 ar sedan, behdvde hjalp dygnet om. Ingen av dem hade klarat eget bo-
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ende. Den forsta informanten hade inga professionella hjélpinsatser, medan den andra fick hjalp
dygnet om. Bada ansag hjalpinsatserna tillrackliga och vid skattning av hur val de ansag sig klara
vardandet mellan 1-10, skattade den ena 7 och den andra 10, dér 10 innebar mycket val.
Intervjuerna med anhorigvardarna utfordes av forfattaren och spelades in pa band, som transkribe-
rades ordagrant i néra anslutning till intervjuerna. Intervjuerna tog 53, respektive 57 minuter och
som stod anvandes en semistrukturerad frageguide med Gppna fragor dar informanterna ombads
att beratta om sina uppfattningar avseende halsan och anhérigvardandet(bilaga 2). For att klargora
och fordjupa vissa svar stélldes uppfoljande och fortydligande fragor. Vid analysen av texten fran
intervjun anvandes kvalitativ innehallsanalys med induktiv och fenomenografisk ansats. Texten
genomlastes manga ganger for att fanga helhetsbild, variationer, forstaelse av materialet, samt
identifiera meningsbédrande utsagor och deras innebord. Efter upprepade genomlésningar fram-
tradde meningsbérande utsagor som svarade pa syftet, vilka kondenserades och kodades till vari-
ation av uppfattningar. Dessa sammanstélldes och sorterades sedan utifran skillnader och likheter
i olika kategorier, varpa flera doméner framtradde. For att fanga maénster, variationer och det un-
derforstadda pendlade forfattaren mellan helheten och delarna i texten, samtidigt som kategorierna
jamfordes med varandra. Inom varje doman aterfanns illustrerande citat som speglade inneborden
av uppfattningen, varav nagra presenteras i resultatet. Dartill utkristalliserades aterkommande
tradar i den underliggande betydelsen mellan domanerna vid reflexion och diskussioner med
handledaren, vilka till slut bildade ett 6vergripande tema som beskriver anhdrigvardarnas upple-
velse av anhorigvardandet. For att starka trovardigheten av analyseringen har dven handledaren,
som ar docent och expert i &mnet och metodiken, fungerat som extra utvarderare under analyse-
rings- och kategoriseringsproceduren.

RESULTAT
Tabell 2. Uppdelning av tema, doméner, uppfattningar och utsagor
Tema Doman Variation av uppfattningar |Antal
utsagor
Halsoframjande Att paverkas av vardmotiv 16
Att hdmta kraft 13
aspekter Att hantera symtom 28
Att upptécka styrkor 6
Att se framat och tanka positivt 20
Att vara tdlmodig och flexibel 14
Att finna I6sningar 19
Att finna gladje i vardandet 9
. Att ta hand om egna behov 10
Forandrad Att delta i socialt umgénge 9
Att bekraftas for insatser 11
livssituation Upp|eve|5e av ohilsa Att ej acceptera sjukdomens effekter 21
Att kdnna nedstdmdhet 19
Att vara ensam i ansvar 7
Att uppleva bundenhet 18
Att avstd egna behov 8
Att kénna trotthet 11
Att kénna oro for framtid 9
L ; Att fa olika former av stod 27
Stodjande insatser Att tréffa andra i liknande situation 9
Att veta var hjalp finns 8
Att samtala om sin situation 12
Att ha svart att anvanda hjalp 10
Att fa stod fran vanner, familj 12
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Analysen av anhdrigvardarnas uppfattningar av halsa och ohélsa vid vardandet av narstaende med
demenssjukdom i pilotstudien resulterade i temat: Forandrad livssituation, 3 doméaner: H&lsofram-
jande aspekter, Upplevelse av ohélsa, Stddjande insatser, samt 24 Variationer av uppfattningar,
som tillsammans bar upp och utgdr det totala utfallsrummet av studien (tabell 2). Det Gvergri-
pande temat aterspeglar uppfattningar av demenssjukdomens och anhérigvardandets paverkan pa
den anhoriges livssituation och sammankopplar den underliggande betydelsen inom domé&nerna
och uppfattningarna genom aterkommande tradar kring en férandrad livssituation. Domanerna
beskriver det manifesta innehallet av vad som paverkas, medan variation av uppfattningar star for
det latenta i texten och beskriver hur de paverkas. Domanerna och uppfattningarna, som ar nara
sammankopplade med varandra, skildras i I6pande text och med citat fran intervjuerna.

Forandrad livssituation

Temat omfattar uppfattningar kring en forandrad livssituation i relation till vardandet av en nér-
staende med demenssjukdom, med paverkan pa liv och hélsa hos den som ar anhorigvardare. Ex-
empel pa uppfattningar av att anhdrigvardandet kan ha negativ paverkan pa halsan relateras till
sorg Gver att den narstaende drabbats, speciellt nar det géller kognitiv forsamring, forandrat bete-
ende och personlighet, vilket beskrivs som sarskilt svara konsekvenser att acceptera. Sorgen rela-
teras till uppgivna framtidsplaner, krympande umgénge, kanslor av ensamhet, fordndrade roller,
samt att sjukdomen alltmer styr den anhdriges liv och frihet, vilket kan ses som tecken pa anteci-
patorisk sorg. Uppfattningar om att den forandrade livssituationen kan fa positiva konsekvenser,
relateras till k&nslor av hopp och framtidstro, att man kan finna lgsningar och ett nytt sétt att leva
tillsammans, liksom att man kan finna nya angreppssatt och formagor som stod i vardandet. Andra
uppfattningar som framkom i relation till en férandrad livssituation &r att kdnslan av valvilja och
onskan att hjalpa och stodja formagor, sjalvkanslan och sjalvfortroendet hos den som é&r sjuk,
ibland kan ske pa bekostnad av egna behov och halsa.

Halsoframjande aspekter

Domanen omfattar uppfattningar om hélsoframjade faktorer som starkte halsan vid anhorigvar-
dandet och dess innebord i relation till vardandet. Faktorerna som paverkade halsoupplevelsen
och bidrog till hélsa kunde vara relaterade till den anhorige, personen med demenssjukdom eller
omgivningen. Okad kontroll 6ver hélsan beskrevs starka halsan, underlitta livssituationen, hante-
randet av svarigheter, samt synen pa vardandet. Doménen innehaller uppfattningarna: Att paver-
kas av vardmotiv, Att hamta kraft, Att hantera symtom, Att upptacka styrkor, Att se framat, Att
vara talmodig, Att finna losningar, Att finna gladje i vardandet, Att ta hand om egna behov, Att
delta i socialt umgange och Att bekréftas for insatser.

Att paverkas av vardmotiv

Uppfattningen beskriver hur motiv till anhorigvardandet kan paverka halsoupplevelsen. Vardandet
beskrevs som en naturlig och sjalvklar handling, utford av kérlek eller plikt till den narstaende dar
motiven bakom fungerade som stddjande drivkraft i vardandet. Da vardandet grundades pa altru-
istiska motiv (osjélvisk oro for andras valfard) fungerade omsorgen och kérleken till den narsta-
ende som en positiv drivkraft. Aven om motivet grundades pa aktenskapsloften eller pliktkansla
beskrevs vardandet inte som patvingat, utan som nagot de utforde av valvilja till sin narstaende.
”Jag bara ser det som min skyldighet att hjalpa honom... och som nagot jag vill géra... s& lange
jag kan... dven om det kan vara kravande och anstrangande... speciellt pa natten™

Att hamta kraft

Uppfattningen beskriver hur behov av aterhamtning och kraft till vardandet aterfanns i aktiviteter
som tidigare varit viktiga. Detta gav vila och avkoppling fran vardandet och bidrog till att vardan-
det uppfattades lattare, vilket d&ven framjade vélbefinnandet.
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”Tradgarden &r viktig... nar jag kan vara ute i tradgarden... det hjalper mig mycket att ga dar
och pyssla... det ar ren terapi for mig... och sa cyklar jag en lang runda... Det tycker jag ar jat-
teskont! Det ger mig kraft... det ar sant som gor att man laddar batterierna.”

Att hantera symtom

Uppfattningen beskriver hur hanterandet av den sjukes symtom ibland kunde vara kravande vid
stravan mot valbefinnande. Bemotandet genomsyrades av empatisk kanslighet for den narstaendes
behov och med respekt stravade de mot att starka den narstaendes sjalvkansla och resurser.
Ibland ar det svart nar hon marker att hon glémmer... da sager jag... du har ju bott har i 30 ar
och att du inte kommer ihag staden, det beror ju pa att du glomt... det spelar vél ingen roll. Det
ar ingenting som ar viktigt... utan att vi bor tillsammans... och jag hittar ju... vi far hjalpas at...”

Att se framat och tanka positivt

Uppfattningen beskriver hur ett positivt synsatt kan bidra till att vardandet uppfattas mindre tungt.
Att tanka positivt beskrevs betydelsefullt for véalbefinnandet, liksom att fokusera pa ljuspunkterna
i vardagen. Dessutom ansags det battre att inte planera langt i forvag, utan hellre leva mer i nuet
och ta svarigheterna efterhand som de kommer.

’Nar det hander en sak som ar fel... da far man liksom ta det nar det hander... Det ar det enda
att tanka... att gora det basta av allt... och forsoka lugna sig och tanka... det ar sa nu... det blir
battre... Det gar ju inte pa annat vis...”

Att finna lésningar

Uppfattningen beskriver vérdet av att finna losningar i det dagliga livet och i vardandet. Lésningar
som underlattade vardandet innebar ofta gladje och lattnad, samtidigt som det kunde stirka och
inge anhdrigvardaren framtidstro och hopp om forandring.

... det var hemskt jobbigt... for det var ju genomvatt i sangen varenda morgon... och jag fick
tvatta och tvatta... sa fick han denna pyjamas... och sen var det en som sa... Varfor lagger ni inte
bl6jan sa i stéllet? ... Och tank déar var inte en droppe pa pyjamasen pa morgonen! .... Sa har vi
fortsatt sen... Herregud vad jag tvattade! Att jag bara orkade igenom det... Det ar knappt jag kan
fatta det nu nar jag tanker pa det... sa nu ar det UNDERBART!”

Att finna gladje i vardandet

Uppfattningen beskriver vikten av att finna gladje i vardandet. Exempel &r nar den sjuke mar val,
de fann I6sningar eller vid positiv respons fran den narstdende. Att finna gladje beskrevs stér-
kande och valgorande for halsan, liksom for vardandet som da ansags lattare och mer menings-
fullt.

’Han satt och sov innan middag... och sa gjorde jag val nagot som gjorde att han tittade upp...
och da ar dar ett stort leende pa honom nar han ser att jag ser pa honom... Da kénns det bra!”

Att ta hand om egna behov

Denna uppfattning beskriver vikten av att ta hand om egna behov och att skapa balans mellan dem
och vardandet. Att odla intressen och anvanda smastunder i vardandet till det, uppfattades extra
betydelsefullt, liksom majligheten till planerad egentid da de helt kunde dgna sig at sitt, ga hemi-
fran eller traffa vanner pa egen hand.

Jag forsoker ta mig lite tid nar hon sysslar med sitt... Da satter jag mig vid datorn en stund...
Jag sysslar ganska mycket med aktier och foljer bérsen om dagarna... Det &r ett stort intresse.”

Att delta i socialt umgange

Uppfattningen beskriver betydelsen av deltagande i socialt umgénge. Kommunens stodinsatser
med aktiviteter som anpassades utifran badas behov ansags sarskilt vardefulla, da de tillgodosag
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badas behov, genom att den anhérige kunde delta i anhériggrupp samtidigt som den sjuke deltog i
andra aktiviteter och dar de sedan samlades for avslutning med gemensam samvaro.

Det har att komma ut och tréffa lika... som ocksa ar sjuka tillsammans med deras anhoriga...
den mojligheten tycker jag ar fin... Just detta att traffa andra anhorigvardare tillsammans med
den sjuke... och att han far tréffa lika dér... och att jag kan prata med de andra anhdrigvardarna
i en grupp ... det ar en fin mojlighet som betyder mycket... | annat fall hade vi ju varit lasta...”

Att bekraftas for insatser

Uppfattningen beskriver betydelsen av att bekraftas for insatser och dess paverkan pa valbefin-
nandet och vardandet. Vidare att den sjuke mer séllan gav dem bekréftelse, men samtidigt hur
betydelsefullt en positiv kommentar fran den narstaende eller andra kunde vara och hur det kunde
starka vélbefinnandet i vardandet och vid bemétandet av den nérstaende.

... och d& sager hon... Det &r tur jag har dig, som tar hand om mig... och da svarar jag... Ja,
men vi &r ju gifta... och en sak ska du ha klart for dig... jag har ont i mitt kn& och du i ditt huvud
genom att du tappat minnet... Det &r absolut ingen skillnad... utan vi far hjalpas at...”.

Upplevelse av ohélsa

Domanen omfattar uppfattningar kring faktorer som paverkade och bidrog till upplevelse av
ohalsa vid anhorigvardandet. Den forandrade livssituationen beskrevs anstrangande, vilket kunde
paverka vélbefinnandet negativt, men sammantaget ansag inte dessa anhdrigvardare att vardandet
lett till sjuklig ohélsa. Daremot beskrev de kanslor som trotthet, minskad gladje och sorg 6ver den
narstaendes sjukdomsforandringar. Doméanen innehaller uppfattningarna Att acceptera sjukdo-
mens effekter, Att kdnna nedstamdhet, Att vara ensam i ansvar, att uppleva bundenhet, Att avsta
egna behov, Att kdnna trétthet och Att kanna oro for framtid.

Att ej acceptera sjukdomens effekter

Uppfattningen beskriver svarigheter att acceptera sjukdomens effekter, den narstaendes forandring
och dess paverkan pa livet som inte blev sig likt. Att acceptera sjukdomen och dess effekter besk-
revs sarskilt svart avseende personlighets- och beteendemassiga forandringar och kanslor av sorg,
ledsenhet, ilska, samt uppgivenhet var da vanligt.

Ja, det svara ar ju att hon har Alzheimers... jag hade ju raknat med ett annorlunda liv for oss
tva tillsammans ... att vi skulle leva tillsammans... gora saker... ut och resa... Ja, om jag skall
séga sa har... det har blivit som en mindre chock fér mig att denna situation har intraffat.”

Det varsta med den har sjukdomen, ar personlighetsforandringen... jaa... det tycker jag &ar sa
svart... att se manniskan gora sa konstiga saker... det ar svart... man vanjer sig vid det ocksa...
men... det ar svart i borjan”.

Att kdnna nedstamdhet

Uppfattningen beskriver hur den forandrade livssituationen och anhérigvardandet paverkade sin-
nesstamningen och hur sorgen Gver att den narstaende drabbats av demenssjukdom kunde leda till
nedstamdhet. Kanslan av nedstamdhet kunde gora sig pamind i olika situationer.

| gar blev jag sa ledsen nér jag tittade pd honom... jag tankte... Dar sitter du lille X och sover...
och sa grater man en skvatt... och s gar det éver igen...”

Att vara ensam i ansvar

Uppfattningen beskriver hur kéanslor av ensamhet i vardandet kunde ta sig i uttryck, speciellt vid
rollférandringar och beslutsfattande. Att Gverta den narstaendes tidigare uppgifter, uppfattades
ofta tungt, sarskilt vid brist pa kunskap eller stod i utforandet av uppgiften.

Det kanns tungt att vara den ansvarige tycker jag...lbland tanker jag... Det hanger ju pa mig
allting... egentligen gor det ju det... s& man behdver nog mer stéd an det man har egentligen”
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Att uppleva bundenhet

Uppfattningen beskriver hur anpassning av egna aktiviteter och stdndig beredskap att hjalpa den
narstaende medforde kéansla av bundenhet. Den sjukes svarighet att klara sig ensam och behov att
ha den anhérige néra till hands, begransade friheten och mojligheten att géra saker pa egen hand.
Det innebar ju att jag ar mer last vid hemmet... for jag kan ju inte ga ut och lamna honom
sjalv... utan nagon maste vara dar, om jag ska gora nagot... s jag ar ju last pa det viset...”

Att avsta egna behov

Uppfattningen beskriver hur de avstod eller begransade egna behov till forman for den sjukes,
vilket kunde medftra forsummelse av den egna hélsan eller uppskattade aktiviteter. Ofta beskrevs
den sjukes behov viktigast och att de hellre avstod eller valde aktiviteter de kunde gora ihop.

”Jag spelade golf innan... Det har jag slutat med... det gick inte... hon sag aldrig bollen. Darfor
var det lika bra att sluta... Men golfen saknar jag... men det gar inte.... Jag kan inte lamna henne
flera timmar... och det vill jag inte heller... Jag vill att vi ska gora saker tillsammans... Vi har
borjat spela boule i stallet... Det gar bra...”

Att kanna trotthet

Uppfattningen beskriver svarigheter att vila och hur trottheten kunde paverka valbefinnandet. Ofta
fylldes dagarna med arbete och den sjukes dkade hjalpbehov begransade da mojligheten till vila.
Ibland stordes nattvilan av oro eller att den narstaende behévde hjélp och den anhdriges situation
beskrevs da som sarskilt psykiskt trottande.

”Jag kanner mig alltid trétt... jag sover daligt... och jag ar radd att hon ska ga ut pa natten... Det
har hon gjort nagra ganger... sen &r hon uppe pa natterna... det gor att jag inte sover ordentligt™

Stodjande insatser

Domanen omfattar uppfattningar kring betydelsen av olika slags stdd och dess innebdrd i relation
till vardandet och halsan. Stédjande insatser beskrevs som en forutsattning for att klara vardandet
och bara vetskapen att det fanns hjalp att fa var ibland tillrackligt. Dessutom beskrivs svarigheter
vid anvandandet av insatser fran den professionella varden, samt betydelsen av familjens och van-
nernas stod. Domanen innehaller uppfattningarna Att fa olika former av stod, Att mota andra i
liknande situation, Att veta var hjalp finns, Att samtala om sin situation, Att ha svart att anvanda
hjalp och Att fa stod fran familj, vanner.

Att fa olika former av stod

Denna uppfattning beskriver betydelsen av olika stodformer och dess paverkan pa halsan. Stodin-
satserna medférde ofta okad trygghet i vardandet. Att erbjudas olika slags stod fran olika hall be-
skrevs sarskilt betydelsefullt da den sjuke inte ville medverka eller motsade sig hjalp.

”’Hjalpen av hemtjanst ar viktig... funkar det inte &r det inte roligt... fast jag menar inte att hem-
tjansten inte funkar... utan det &r X som inte vill stalla upp. Han &r sa tvar mot dem... vill inte
folja med... DA blir det jobbigt for mig ocksa...”

’Det finns ju anhorigvardare... det kénns tryggt att man kan ringa dem om det skulle vara na-
got... och stodet av barnen kanns ocksa skont... nar de kommer hem... och att hemtjénsten kom-
mer och hjalper... nar det funkar... Det &r sant man har att ty sig till.”

Att veta var hjélp finns

Uppfattningen beskriver vikten av att veta var det finns hjalp att fa och den trygghet det ger.
Denna kunskap beskrevs som ett vardefullt stod bade for vardandet och for halsan, men aven vid
tillfallen n&r det inte fanns behov av stod eller var mojligt att utnyttja.

Jag kanner att... skulle jag behova hjélp, da vet jag att jag kommer fa det... da stéller de upp
(frdn kommunen)... det vet jag... De kontaktar ju mig ganska ofta...”
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Att samtala om sin situation

Uppfattningen beskriver vérdet av att samtala om sin situation och hur det kan paverka valbefin-
nandet. Att delge upplevelser med andra beskrevs bade avlastande och stédjande, liksom att dis-
kutera l6sningar kring hanterandet av olika situationer. Dessutom beskrevs det som betydelsefullt
att fa dela gladjeamnen med andra och att det kunde ge dem stdd och inspiration i vardandet.

”Att vara med i anhoriggruppen &r ett stod... dar kan man liksom bolla... det blir som ett boll-
plank for en... s lar man sig lite... och sa méarker jag att jag har mindre problem &n de har”

Att ha svart att anvanda hjalp

Denna uppfattning beskriver svarigheter att anvanda hjélp. Det beskrevs som vanligt att den sjuke
motsade sig hjalp eller visade missndje mot hjélputforaren, vilket i sin tur kunde medféra att den
anhorige avstod eller k&nde osékerhet i beslut om att anvanda hjalp.

”Jag saknar att jag inte kan utnyttja hjalpen. D& maste jag patvinga henne nagonting och det gor
jag inte. Jag har forsokt anvanda avlosarservicen ... jag skulle ivag en kvall och da skulle en fran
kommunen komma... nér jag berattade det blev hon vansinnig... sa jag fick ringa aterbud™.

Att fa stod fran familj, vanner

Uppfattningen beskriver betydelsen av familjens och vannernas stod. Barnens och vénnernas stod
ansags sarskilt betydelsefullt och var ibland avgoérande for att klara av anhérigvardandet. Relat-
ionen med barnen beskrevs som ett sarskilt vardefullt psykologiskt stod, da de oftast var insatta i
svarigheterna och relationsmassigt knutna till dem bada.

”Jag har en mycket snall t6s som kommer hem varje vecka... Det ger mig sa mycket... och var
son, aven om han har mer omkring sig... Barnen ger en mycket...sa att man orkar... Sa ar det.”

DISKUSSION

Metoddiskussion

Den kvalitativa metoden med djupintervjuer liksom innehallsanalysen med fenomenografisk an-
sats fungerade val med hansyn till studiens syfte och perspektiv. Fenomenografins utgangspunkt
ar att manniskor uppfattar samma fenomen pa olika sétt(72) och da studien efterstravar kunskap
om anhdrigvardarnas olika uppfattningar av sin hélsa, samt vad som kan stodja halsan i vardandet,
anses metodvalet adekvat. Vidare ger metoden forskaren mojlighet att fanga och ta del av anho-
rigvardarnas livsvarld och individuella uppfattningar med ett storre djup an vad som &r mojligt vid
kvantitativa metoder. Detta ar viktig kunskap ur studiens vardvetenskapliga perspektiv, for att
mota anhérigvardarnas stodbehov och vid utveckling av dessa stodinsater. Fenomenografisk an-
sats anses ocksa sarskilt anvandbar vid omvardnadsforskning kring uppfattningar av specifika
fenomen(74) och da anhorigvardaren direkt tillfragas om asikter kring fenomen kan den fenome-
nografiska ansatsen bidra till att studien kommer narmre den kliniska verkligheten genom att den
anhoriges uppfattningar satts i forgrunden.

Aven den fenomenografiska analysmetoden fungerade val da den ledde till att ett dvergripande
tema, tre doméner och tjugofyra grupper av uppfattningar med latent innehall identifierades
(72,79). Att analysera textmaterialet fran intervjun kan liknas med att tolkaren gar i dialog med
texten genom ett fingerat samtal med informanten om textens mening(80) dér forskarens fokuse-
rar pa tva sidor av uppfattningarna. Den ena é&r att finna likheter bland uppfattningarna sa de kan
sammanforas i gemensamma doméner och den andra &r att finna kvalitativt skilda uppfattningar,
vilka sedan bildar de olika domanerna. Bada perspektiven framtradde tydligt och utifran studiens
syfte anses analysmetoden relevant da den gav bra beskrivningar och variationsbredd kring hur
anhorigvardarna uppfattar sin halsa vid vardandet. Variationsbredden inom varje grupp av upp-
fattningar var daremot inte lika tydlig, vilket kan forklaras av det begransade intervjumaterialet da
endast tva personer intervjuades.
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Deltagarna i pilotstudien valdes utifran olika genus, vardtid, bruk av hjalpinsatser, samt narsta-
ende med olika diagnos och sjukdomsgrad. Analysen visade att skillnaderna mellan informanterna
inte var sa stora avseende deras alder, livssyn, tidslangd och syn pa vardandet, vilket kan forklara
den mindre variationsbredden. Daremot forvéantas variationsbredden bli storre vid en fullskalig
studie eftersom urvalet av informanter sker strategiskt utifran urvalskriterierna. Vid analysen be-
arbetade forfattaren ordagrant den nedskrivna textmassan fran intervjuerna tills att inga fler do-
maner eller variationer av uppfattningar som svarade pé syftet kunde urskiljas. Aven om pilotstu-
diens material var rikligt och uppnadde mattnadsniva dar inga fler uppfattningar kunde fas fram,
kan det anda inte sakerstalla att samma resultat fas vid en fullskalig studie enligt Kvale(80). For
ett bredare urval skulle darfér urvalskriterierna kunna utdkas med yrkesverksam/icke yrkesverk-
sam, aktuellt halsotillstand, samt tidslangd som anhérigvardare.

Att studien ar utford av en person har for- och nackdelar. Fordelarna ar att forskaren far béttre
overblick och att alla moment kan utféras pa samma satt da de gors av samma person. Forfattaren
utférde bada intervjuerna sjalv, transkriberade intervjumaterialet direkt efter intervjun och genom
att handledaren fanns med som granskare och stdd under analysarbetet, bor det dka resultatets
tillforlitighet. Tydlig beskrivning av insamlingsmetod, urval och analys ar ocksa vasentligt sa det
kan overforas till andra grupper(79). Da aven dessa finns val beskrivna i studien bor det samman-
taget oka studiens tillforlitlighet. Samtidigt &r medvetenhet om den egna forforstaelsen vasentligt
och darfor har forfattaren medvetet stravat mot att resultatet inte skulle praglas av de egna asikter-
na. Dartill stods och verifieras det empiriska materialet genom att citat fran intervjuerna presente-
ras som stod for relevansen av kategorierna. Pa sa sétt kan lasaren sjalv préva relevansen(74).

En annan viktig fraga kring trovardigheten av resultaten vid innehallsanalysen &r att en text alltid
innefattar olika betydelser och att det alltid finns med en viss del av tolkning vid analyserandet av
en text(79). For att 6ka studiens trovérdighet ar det darfor onskvart att forskaren ar vél insatt i
amnet och analysmetoden(79). | denna studie har handledaren, som &r expert i &mnet och meto-
den, fungerat som extra utvarderare av det granskade materialet, samt varit delaktig genom
granskning och fortlépande diskussioner vid tolkning av resultat under arbetets gang. Vid en full-
skalig studie ar det liksom i foreliggande studie dnskvart med tillgang av amnesexpert for gransk-
ning av analysarbetet, samt att fler an en person utfor studien.

Resultatet fran intervjuerna far anses trovardigt genom att informanterna ombads beratta om sina
asikter och uppfattningar kring halsan, vardandet och stéd i samband med anhérigvardandet. Det
var latt att fanga informanter med hjalp av kommunens anhérigombud da de ofta méter anhoriga
som vardar en demenssjuk narstaende. Daremot har de oftare kontakt med dem som har nedsatt
valbefinnande, samt svarare for att klara av anhdrigvardandet. Da studien dven riktar sig till dem
som inte upplever problem med vardandet eller halsan, kan det darfor vara svart att na dessa anho-
rigvardare genom enbart anhérigombuden. For att undvika denna obalans skulle &ven kommunens
och narsjukvardens sjukskoterskor kunna anvéandas i sokandet efter lampliga informanter.

En kvalitativ intervju kan ses som ett samspel mellan informanten och intervjuaren(80), dar de
gemensamt skapar resultatet genom identifiering och upptiackande av okénda egenskaper och in-
nebdrder(70). Genom de oppna fragestéallningarna gavs informanterna maéjlighet att beskriva sin
livssituation och halsoupplevelser i vardandet och darigenom oppnades mojlighet till djupare be-
skrivningar av det studerade fenomenet(30,85). Att skapa ett tryggt och dppet klimat med respekt
for informantens personlighet och livsstil ar betydelsefullt och darfor anpassades fragorna utifran
informanternas egenskaper. Dessutom &r det vésentligt att uppmarksamma underliggande uppfatt-
ningar och om svar behover foljas upp(70). For att battre fanga studiens forskningsomrade an-
vande forfattaren en semistrukturerad frageguide som stod (bilaga 3). Denna ser forfattaren som
betydelsefull da den &aven gav mojlighet att klargéra begrepp som anhorigvardare och anhorig-
vard, sa att samsyn kring begreppen kunde nas. Intervjun fordes sedan likt ett samtal dar forfatta-
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ren stallde foljdfragor, for forvissning om att svaren uppfattats ratt med mojlighet till att vidareut-
veckla svaren, vilket bor 6ka studieresultatets tillforlitlighet. Frageguiden utgjorde saledes ett bra
stod for att strukturera intervjun och fokusera informanten mot studiens forskningsomrade.

Forfattarens tidigare erfarenhet av beddmningssamtal, intervju av patienter och anhdriga kan ses
som en tillgang, liksom att forfattaren &r insatt i &mnet utifran sin yrkesprofession som demens-
sjukskoterska. Daremot kan det vara en nackdel att studien &r utford av endast en person, men
genom att forfattaren och handledaren systematiskt forde reflekterande diskussioner under arbe-
tets olika processer anses studiens tillforlitlighet och trovardighet stor. Trots att endast tva infor-
manter intervjuades bidrog de med rikligt antal uppfattningar, som ledde fram till variationer av
data. Pilotstudiens resultat anses ocksa ge variationsrik och tydlig beskrivning av anhérigvardares
uppfattningar av hélsan vid vardandet av en demenssjuk nérstaende.

Resultatet visar att metod och fenomenografisk ansats passade for studien. Andra kvalitativa me-
toder skulle kunna anvandas, men da syftet ar att fanga anhdrigvardarens olika uppfattningar an-
ses fenomenografisk ansats fanga detta bast. Fokusgrupp kan ocksa vara ett bra alternativ, med
hénsyn till att transkiberings- och analysarbetet kan vara omfattande vid enskilda intervjuer och
att fokusgrupp ger mojlighet att na fler. Dessutom tros deltagarna kunna stimulera varandra till
rikare svar och upptackter. Vid fokusgrupp bor dock intervjufragorna begransas till nagra fa inom
varje frageomrade. Fordelen med enskild intervju ar 6kad maojlighet till mer djup i svaren och att
de individuella skillnaderna mer kommer fram. Ett satt kan vara att anvanda bada delar. Vidare
bor urvalskriterierna ses 6ver sa att de fangar anhdriga under hela sjukdomsprocessen, samt de
som nyligen avslutat vardandet. Aven om det inte gar att dra nagra definitiva slutsatser, ar be-
domningen att pilotstudien kan ligga till grund for en fullskalig studie, efter justering av att fler an
anhdrigombuden involveras for inhdmtning av informanter och att urvalskriterierna utokas for ett
bredare urval. Sammanfattningsvis anses vald metod, med hansyn till ovan, som [&mpligt tillva-
gagangssatt for att fanga den kunskap som eftersokts.

Resultatdiskussion

Forandrad livssituation

Resultatet utmynnade i det 6vergripande temat forandrad livssituation som aterspeglas i samtliga
uppfattningar. Dessutom visade studien liksom tidigare forskning, att det standigt sker férandring-
ar under sjukdomens fortskridande som paverkar vardandet och den anhoriges hélsa och som le-
der till att livssituationen hela tiden férandras(57,63). Forandringarna kan ha positiva och negativa
effekter pa anhorigvardarens halsa och vanligen medfor vardandet en sammanblandning av posi-
tiva och negativa konsekvenser. Sammantaget visar det hur komplex livssituationen kan vara for
anhorigvardarna, enligt denna och tidigare forskning(63). De uppfattningar som informanterna
framst fokuserade var att: ej acceptera sjukdomseffekter, se framat, tanka positivt, finna losningar,
hantera symtom, kansla av sorg och nedstamdhet, samt att fa stod i vardandet. Uppfattningarna
sammanfaller med vad tidigare forskning visat som vésentliga paverkansfaktorer for anhorigvar-
dares vélbefinnande, hdlsa och livssituation(55,62,66). Dessutom visar forskning(63), liksom stu-
dien, att for att halsan, vardandet och livssituationen ska uppfattas positivt har installningen till
vardandet, livssynen, bekréftelse och stod stor betydelse. Sérskilt bekréftelse och stod fran barnen
ansags betydelsefullt, vilket stoder vikten av socialt natverk och bekraftelse for insatser.

Sambanden mellan sjukdomsutvecklingens konsekvenser, den anhdriges halsa, vardande och for-
andrad livssituation, som framhalls i pilotstudien, sammanfaller val med tidigare forskning (55-
58). Dessutom betonar Parks och Novelli(57) liksom studien, att vid den komplexa livssituation
som anhorigvardandet ofta innebar, kan vissa forandringar uppfattas mer pafrestande och svarac-
cepterade an andra och Kuhn(21) framhaller har sarskilt de med koppling till kris.
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Uppfattningar om kénslor av sorg Over den fordndrade livssituationen och sjukdomens negativa
effekt pa halsan sammanfoll ocksa med tidigare studier (56,59,60,62), liksom att flera av dessa
negativa effekter kan vara tecken pa anticipatorisk sorg(57,59). Exempel ar ledsenhet/sorg att den
anhorige drabbats, sjukdomens inskrankningar pa liv och frihet, kanslor av ensamhet i tvasamhet-
en, rollférandringar och uppgivna framtidsplaner, vilket &ven beskrevs i pilotstudien. Daremot
framgick det inte om studiens informanter uppmarksammats avseende tecknen pa anticipatorisk
sorg. | Furulinis studie sags att sorgen ibland doldes bakom irritation eller uppgivenhet hos anho-
rigvardaren, sarskilt vid uteblivet stod eller bekraftelse(56,57,65), vilket kdanns igen fran studien.
Okad medvetenhet om det &r darfor visentligt liksom att risken for kris 6kar vid vissa tillfallen
under vardandet. Vidare ar det vardefull kunskap for nar man bor vara observant pa tecken pa
ohdlsa och erbjuda stdd. Inte heller har gick det att utldsa om studiens informanter erbjudits stod.
Majligen kan Kuhns(21) redovisade risktillfallen forklara den okade sarbarheten for psykisk
ohélsa, som ofta ses hos dem som vardar en narstaende med demenssjukdom i jamforelse med
anhoriga som vardar en icke kognitivt sjuk person(2). Halsoframjande insatser anses darfor bety-
delsefullt vid forandringar med risk for kris eller ohélsa och att strategiskt erbjuda stdéd kan vara
ett sétt att forebygga onddigt lidandet och 6ka livskvaliteten i den fordndrade livssituationen.

Halsoframjande aspekter

Att sa stor del som 70% tar pa sig anhorigvardandet kan forstas utifran Erikssons teori(27) om att
vardandet ar naturligt inbyggt i oss. Dessutom tycks motiven till vardandet ha stor betydelse for
hur anhorigvardaren uppfattar sin halsa i vardandet(21). Bade tidigare forskning(5,17,64) och
studien visar att manga anhdriga ser vardandet som en kalla till tillfredsstéllelse och véxt trots
stort vardansvar med risk for paverkan pa halsan. Att stodja anhorigvardaren att fokusera pa de
positiva aspekterna ar darfor vasentligt, da det underlattar vardandet, starker hdlsan och motivat-
ionen i vardandet(61,63). | studien praglades motiven for vardandet av altruism, i termer av enga-
gemang och en vilja att varda sin narstaende, trots begransningar och paverkan pa halsan. Dessa
uttryck for tillfredsstallelse i vardandet kan forstas utifran Erikssons teori(27) om att manniskan
har en naturlig inbyggd drivkraft och vilja att gora andra gott, som motiverar till vardandet. Aven
relationen mellan anhorigvardaren och den narstaende tycks vasentlig for motivationen(14) och
att stodja de komponenter som starker motivationen i vardandet anses darfor angelaget. | de fall
som motiven for vardandet praglas av tvang och krav, utan tillfredsstéllelse och med enbart nega-
tiva konsekvenser for vardandet, bor daremot anhorigvardaren stodjas i att avsluta sitt var-
dande(61) och i stéllet Iata samhallets omsorg ta vid.

Okad kontroll starker inte bara halsan och synen pd anhorigvardandet, utan dven férmagan att
hantera vardandets svarigheter(47,60,61,68), enligt denna och tidigare forskning. Att varda en
narstaende med demenssjukdom innebar ofta fysiska, psykiska och sociala pafrestningar och Tra-
velbeé(39) framhaller att livssyn och férmagan att se mojligheter och mening i vardandet har stor
betydelse for om belastningen leder till ohdlsa eller ej. Att stérka faktorer som okar kontrollen
leder saledes till en mer positiv syn pa vardandet, samtidigt som valbefinnandet starks(47,49,61).
Detta visar aven vikten av sjukskoterskans stod av den anhoriges formagor, samt fokusering pa
positiva aspekter. Exempel pa stodjande faktorer som framkom i studien &r formagan att hantera
symtom, finna I6sningar och gladje i vardandet, socialt natverk, samt att ha en fortrogen att tala
med. Aterhdmtning ansags ocksé halsofrimjande och informanterna beskrev hur de ibland kunde
ta sig smastunder under dagen eller nar ndgon annan tillfalligt tog 6ver vardandet. Aven Ekwall
och Hallberg(73,74) betonar detta som sarskilt vasentligt, liksom att uppmana till andra intressen
vid sidan om vardandet da det bade anses skyddande och vélgérande for halsan och livskvaliteten.

Valbefinnandet har en betydande roll for hur anhdrigvardaren klarar vardandet och forskning visar
att valbefinnandet tycks ha storre inverkan dn svarighetsgraden pa demenssjukdomen (62,65).
Aven formégan att hantera livssituationen och svérigheter paverkas av vélbefinnandet och Tra-
velbee(39) betonar att omvardnadens viktigaste syfte ar att stodja vardarens copingformagor, da
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de kan vara avgorande for hur den anhorige klarar vardandet. Saledes ar det vasentligt med insat-
ser som stéarker valbefinnandet och den anhériges copingférmagor, da det bade buffrar mot var-
dandets stress, samtidigt som det minskar vardandets belastning pa anhorigvardarens hélsa.

Ett intressant resultat i tidigare forskning var att éver 70% kénde gladje och positiva kénslor vid
anhorigvardandet och att relationen med den narstdende, samt uppfyllandet av den narstaendes
onskningar ansags paverka valbefinnandet mest(61). Detta framkom &ven i informanternas utsa-
gor och mdjligen kan det till en del forklara svarigheten att ta emot hjalp mot den anhdriges vilja
och att de satte den anhériges behov frdmst. Ett annat intressant resultat i tidigare studier var att de
som fokuserade pa positiva aspekter hade signifikant battre sjalvskattad halsa, var battre rustade
for negativa konsekvenser och upplevde mindre bdrda. Dessutom att ju fler positiva aspekter de
fann i vardandet, ju béttre rustade blev de(61,63). Detta kunde aven skonjas i pilotstudien, dar
manga av utsagorna fargades av en positiv installning till vardandet i uttryck som att se till det
positiva och det som fungerar val. Dessutom visar forskning(61) att féljande strategier signifikant
kan Oka livskvaliteten: 1. Se positivt pa vardandet 2. Forsok losa problemen, 3 Ha andra intressen
vid sidan av vardandet. Raden sammanfaller med ovan resonemang om halsoframjande aspekter
och fokusering pa positiva aspekter anses darfor betydelsefullt for den anhériges hélsa och valbe-
finnande i vardandet. Samtidigt ar det vasentligt att inte éverdriva och enbart patala att vardandet
innehaller positiva fortecken, utan att det bade innehaller positiva och negativa aspekter.

Upplevelse av ohalsa

Kvinnans situation i inledningstexten &r komplex och beskriver hur sjukdomen kan férandra livs-
situationen och alltmer styra livet med minskade majligheter till aterhamtning. Detta bekraftas i
flera studier med exempel pa hur livssituationen och halsan kan paverkas negativt vid vardandet
av en narstaende med demens(59,60,65,86). | pilotstudien aterfanns exempel som visade pé an-
tecipatorisk sorg speglade i termer som att inte acceptera sjukdomen eller den sjukes personlig-
hetsforandring, kansla av bundenhet, brist pa vila eller egenvard. Dessutom sags samband mellan
sjukdomens negativa effekter pa halsan, sorgen over att den narstaende drabbats och forandring-
arna sjukdomen medforde pa det gemensamma livet. Att leva i sorg dver sjukdomsforandringar
som &gt rum och forvantas ske ar oftast pafrestande. Hur processen forloper beror pa flera faktorer
och sjukskaterskans stod till den anhorige i att finna strategier att hantera den nya livssituationen
ar da av stor vikt. Helhetssyn med hansyn till yttre och inre miljofaktorer ar enligt Nightingale(37)
sarskilt vasentligt, s& att personens naturliga sjalvliakande krafter och inneboende resurser starks,
vilket dven studien gav indikation pa. Interaktionen mellan anhérigvardaren och sjukskoterskan ar
ocksa betydelsefullt da det ar i den skoterskan stodjer den anhériges copingférmagor enligt Tra-
velbee(39). Vidare forklarar Eriksson(35) att genom att starka den naturliga vardaren hos anho-
rigvardaren och processer som fér henne mot halsa, starks aven formagan att finna mening, hopp
och framtidstro, vilket hon betonar som vasentligt for att uppna halsa i vardandet.

Bade denna och tidigare forskning visar att anhorigvardare genomgar olika forandringar som kan
leda till utveckling. Utmérkande for en hdlsosam utveckling kan vara att omdefiniera vad som
uppfattas meningsfullt, &ndra forvantningar och rutiner, séka kunskap samt majlighet till person-
lig utveckling(63). Vid ohalsosam utveckling sker det motsatta. Da det hela tiden sker forandring-
ar under sjukdomsutvecklingen som paverkar vardandet och den anhériges valbefinnande, forkla-
rar det att vissa kan vara mer pafrestande med risk for kris (21). Det var dock tveksamt om infor-
manterna var medvetna om detta och att medvetandegéra det skulle kunna leda till att den anho-
rige far mer beredskap och forstaelse for sina reaktioner, battre uppmarksammar sina behov och gj
staller dem at sidan(58,60). Ett satt kan da vara att anvanda Zubing och Springs Stress- och Sar-
barhetsmodell(52) som pedagogiskt verktyg for att illustrera hur 6kad/minskad belastning kan
leda till ohalsa/hélsa och darigenom medvetandegora vikten av att ta hand om den egna hélsan.
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I Nguyens studie framhalls vikten av att bedéma den anhdriges stressniva, fysisk och psykisk
hélsa, samt formaga till egenvard, for att tidigt fanga behov av stéd och forhindra att symtom es-
kalerar(60). Detta kanns igen fran studien dar informanterna ansag att den narstaendes behov stod
framst, med risk for forsummad egenvard och ohélsa. Att uppmarksamma anhérigvardares behov
ingdr i sjukskoterskans uppgifter och ett sétt kan vara att hon som rutin vid kontakter med perso-
ner med demenssjukdom &ven uppmérksammar anhorigvardarens behov(60). Som kontrast star
Dang m fl:s studie som betonar att l&karen som rutin bor bedéma den anhoriges hélsosituation och
niva av borda(56). Bada anses dock vasentligt och om bade lakaren och sjukskoterskan som rutin
uppmarksammar anhdrigvardarens behov, borde det sakra att behov battre fangas upp. Vardandets
konsekvenser har foljaktligen stor betydelse for hdlsan och att tidigt upptédcka de som kénner sig
ensamma eller inte trivs i sin situation ar vasentligt da de har hogre risk for ohalsa(61). Informan-
terna i pilotstudien patalade ocksa behovet av stod i sin komplexa situation, vilket stéller krav pa
att stodet utformas utifran personens unika behov. Att tidigt erbjuda stod kan saledes underlatta
vardandet, forebygga lidande(56,57) samt 6ka tryggheten, sa att den anhorige klarar att varda sin
narstaende, vilket bade ar positivt samhéllsekonomiskt som for livskvaliteten hos personen med
demenssjukdom och anhérigvardaren.

Stodjande insatser

Studien visade att stodjande insatser ofta ar en forutsattning for att bevara halsan i vardandet, vil-
ket konfirmeras av flera studier(56,57,59,60). Att ha tillgang till olika slags stodformer ansags
betydelsefullt for halsan bade i denna och tidigare forskning(56,57). Daremot framkom svarighet-
er att anvanda professionella insatser, sarskilt vid narstaendes avbojande, vilket ibland medférde
att de avstod hjalp. Detta sags aven i tidigare studier och stod som samtidigt riktar sig till bada kan
da vara ett alternativ. Kvinnan i studien beskrev ocksa hur vardefull denna typ av stodform var for
henne och hur hon da kunde delta i en anhoriggrupp samtidigt som maken deltog i andra aktivite-
ter, samt hur de sedan avslutade med gemensam samvaro i makens aktivitetsgrupp. Vidare fram-
kom att anhdrigvardarna sallan tillfragas om sitt halsotillstand(56,57,60), vilket visar pa betydel-
sen av rutiner for att fanga upp behov. Dartill att de faktorer som paverkade hélsan i vardandet
ibland kunde ligga hos den anhérige, personen med demens eller hos omgivningen, vilket visar pa
vikten av helhetssyn och sjukskoterskans kompetens att bedéma behov(34,39). Dessutom att hon
som Nightingale patalar(37), tar hansyn till bade inre och yttre miljcfaktorer hos anhérigvardaren
i termer av psykiska, fysiska, sociala och andliga behov. Likasa att de bor erbjudas ett individuellt
utformat stod utifran behov och personlighet, sé att deras inneboende resurser starks.

For att sakerstalla att behov fangas upp skulle forslagsvis en checklista kunna anvandas som Gver-
gripande fangar uppgifter om vardandet, den anhoriges halsa, behov av stod och initiering av kon-
takt. Checklistan skulle &ven kunna ligga till grund vid planering av anhoérigstdd, samt vid utvar-
dering och uppféljning. Da anhorigvardaren ofta har behov av kontakt och insatser fran flera
vardaktorer anses samverkan vasentligt, sa att planen kan folja den anhorige mellan dessa. Da
samhallets resurser minskar medfor det att behovet av anhorigas insatser dkar och da det numera
ar lagstadgat(10) om anhdrigstod stéller det krav pa att anhoriga erbjuds stod utifran vars och ens
unika behov. For att sakerstélla, samordna och planera for dessa insatser skulle forslagsvis en
personligt utformad stédplan déar samtliga berdérda aktorer tas med vara till stor hjalp.

Sammanfattningsvis visade pilotstudien pa olika faktorer som kan paverka den anhoriges hélsa
vid vardandet av en narstdende med demenssjukdom. Faktorerna omfattade tre omraden rérande
hélsoframjande faktorer, faktorer som kan bidra till ohdlsa, samt olika stodjande faktorer. Samt-
liga faktorer kunde genom agerande leda till hélsa/oh&lsa. Exempelvis genom att hamta kraft
frdmjas hélsa och tvartom. Dértill framkom att samverkan, delaktighet och planering har stor be-
tydelse vid utformning av stod for att det ska fa den halsoframjande effekt det avser. Vidare att
stodet bor utformas individuellt utifran behovet hos anhérigvardaren med hansyn till personlighet,
livssyn och resurser. Sammanstéllning av de vasentligaste paverkansfaktorer, som framkom i stu-
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dien presenteras i en framtagen modell och ses i figur 3. Modellen kan forslagsvis anvandas som
stod vid utformning av insatser vid anhorigvardandet.

Redan Nightingale patalade vikten av att se personen framfor sjukdomen, samt varnandet om an-
horigas valmaende och delaktighet genom sjukskéterskans stod och samverkan med den sjuke och
anhoriga(38). Det ar intressant i ljuset av aktuell demensvard med betoning pa en personcentrerad
vard, som bor utformas utifran den unika personens personlighet, behov och resurser. Med stod av
foreliggande studie anser forfattaren att dven anhorigvardarnas behov bor lyftas fram, da de pa
samma satt, har olika behov utifran sin personlighet, egenskaper och resurser. Att erbjuda och
utforma stodet utifran dessa intentioner, samt benamna stodet for personcentrerat anhorigstod,
kan vara ett satt att lyfta fram vikten av att ett sadant stod skall vila pa saval formell som reell
kompetens hos vardaren, samt ges plats som en naturlig del i omvardnadsplaneringen.

Att tanka pa
vid anhorigvardandet

GélsoframjancD /Kan leda till \ /ﬁ

Stodjande
ohalsa
- Hamta kraft - Fornekande av * Anvanda olika
« Hantera symtom demenssjukdomen stédformer
- Upptacka styrkor - Ej acceptera den * Traffa angra i .
- Tanka positivt nya livssituationen samma situation

. = Avlosning, egentid
- Fokusera pa = Nedstamdhet

positiva aspekter « Bundenhet

- Vara flexibel och - Avsta egna behov
I6sningsinriktad

* Kunskap om de-
mens, bemodtande

= Veta var hjalp finns

e Trotthet, somnbrist - FA samtalsstod

* Finna gladje, vila

e = Oro for framtid » Kontakt med exper-
« Ta hand om egna is i 2
bahouy 9 - Att ej bekraftas tis inom omréadet
) . = Utdva aktiviteter

- Socialt umgange = Ej anvanda hjalp tilsammans

- F& bekraftelse * Ensamhetskanslor - Reelation'e_r oF_:h stod
@nvanda hjalp / k / fran familj, vanner
e IR

Samverkan, delaktighet och planering

N _

Figur 3. Illustration 6ver faktorer som paverkar halsan vid vardandet av en
narstaende med demenssjukdom, utifran pilotstudiens resultat.

Slutsats

Som vardpersonal har man ett stort ansvar att balansera hur och pa vilket satt den anhorige bast
kan stodjas. For detta kravs kompetens och lyhdrdhet for saval positiva aspekter och konsekvenser
i vardandet som for de negativa. Omvardnadsstrategierna bor darfor praglas av en varsamhet i
kontakten med den anhorige samtidigt som insatserna anpassas utifran vars och ens specifika be-
hov och resurser, val medveten om att man som vardare anvander sig sjalv som instrument i kon-
takterna. Genom att medvetandegdra vad som kan stdarka hélsan och vad som kan 0ka risken for
ohalsa vid anhorigvardandet, nar kritiska tidpunkter kan intraffa, samt vad som kan underlatta och
starka anhorigvardaren, kan bade anhdrigvardaren och professionella varden fa en battre bered-
skap att mota de svarigheter som en anhdrigvardare kan stéllas infor.

Sammanfattningsvis visar pilotstudiens resultat pa olika faktorer som kan vara halsoframjande,
underlatta vardandet, samt bidra till ohalsa. Manga sammanfoll med tidigare forskning, vilket
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anses starka studiens tillforlitlighet. Dessutom framkom indikationer pa att 6kad kontroll dver
hélsan och fokusering pa positiva aspekter framjar halsan och valbefinnandet i vardandet. Omra-
det behover dock studeras narmare for att fa tydligare bild av hur den anhériges halsa bast kan
stodjas i vardandet. Vidare sags att vardandet kan leda till antecipatorisk sorg och besvikelse 6ver
att sjukdomen begransar majligheterna att leva livet fullt ut. Aven héar saknas tydligt svar pa hur
det paverkar den anhdriges halsa. Dessutom sags att risken for kris dkar vid vissa tillfallen och att
stodjande insatser ofta ar en forutsattning for att klara anhérigvardande, men att det ibland ar svart
att utnyttja professionell hjalp pga den sjukes motstand till hjalp. Stod riktat till bada innehallande
individuellt stod och gemensamma aktiviteter, framstalldes som ett bra alternativ, vilket visar pa
behov av vidareutveckling av sadana stodformer. Slutligen framkom att det saknas struktur och en
samordnad beredskap for att fanga anhdrigvardares behov av stod, sa att ett anhorigstod féljande
hela sjukdomsforloppet kan utformas. Samverkan mellan vardaktorer och en gemensam uppréttad
plan for ett individuellt skraddarsytt anhorigstod, skulle da kunna sakerstélla att anhérigvardarens
behov béttre tillgodoses. Utveckling av ett sadant planeringsinstrument, som utformas utifran
dessa intentioner ses darfér som en angeldgen uppgift.

Sammantaget visar pilotstudien pa betydelsen av fortsatt forskning och utveckling av anhdrigstod
riktat till anhdriga som vardar en narstaende med demenssjukdom och da studieresultatet ar for
litet for att dra nagra sakra slutsatser, talar det for vikten av en fullskalig studie.

Vidare forskning

Resultatet fran studien leder inte till ndgon Gvergripande slutsats da materialet &r begransat. Dar-
emot kan informationen anvéndas som underlag for en storre studie, samt vid utvecklingsarbete av
anhorigstod riktat till anhdriga som vardar en narstaende med demenssjukdom. Vidareutveckling
av ett planeringsinstrument for personcentrerat anhorigstod foljande hela sjukdomsprocessen och
som samordnas med berorda aktorer anses darfor angelaget, da det kan forebygga ohélsa och sa-
kerstalla att den anhorige erbjuds stod utifran sitt unika behov och darmed leda till 6kad livskvali-
tet hos saval anhdrigvardaren som personen med demenssjukdom.
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GOTEBORGS UNIVERSITET Bilaga 1
SAHLGRENSKA AKADEMIN

FORSKNINGSPERSONSINFORMATION

Studie av anhorigvardares uppfattningar om halsa och ohélsa,
vid vardandet av en demenssjuk narstaende

Studiens bakgrund

Kunskapen om anharigvardares upplevelse av halsa och ohalsa samt deras uppfattning av vad
som kan starka hélsan vid vardandet av en demenssjuk narstaende &r i dag begransad. Da var-
dandet ibland kan upplevas tungt och paverka anhorigvardarens halsa negativt, ar kunskap om
forebyggande och underlattande insatser vasentlig, for den professionella varden. Studien
vander sig till personer som har erfarenhet av att varda en demenssjuk narstaende.

Studiens genomfdrande

Studien kommer att genomforas i form av en intervju dar samtalet spelas in pa band. Under
samtalet kommer deltagarna att tillfragas om hur man upplevt vardandet, vad som underlttat,
vad man ser som viktigt, samt vad som starkt och hjalpt till att behalla halsan i vardandet.
Efter intervjun skrivs berattelsen ut i text, som sedan bearbetas. Intervjun genomférs av stu-
dieansvarig och beraknas ta 30-60 min. Deltagarna kommer att kontaktas angaende tid och
plats och de kan sjalva bestdmma om var och ndr man anser det lampligt. Resultatet av studi-
en presenteras i en rapport vid Géteborgs Universitet, som man kan ta del av genom kontakt
med ansvariga for studien.

Deltagarnas svar och resultat fran intervjuerna kommer att forvaras i ett inlast skap och be-
handlas sa att obehdriga inte kan ta del av dem. Texten fran intervjun kommer att avidentifie-
ras och hanteras enligt personuppgiftslagen (SFS 1998:204). Da data fran studien eventuellt
publiceras kommer enskilda personer inte att kunna identifieras. Deltagandet ar helt frivilligt
och kan avbrytas nar man vill, utan forklaring och utan paverkan pa framtida kontakter eller
eventuell vard. Ingen ekonomisk ersattning utgar. Vid eventuella fragor &r man valkommen
att kontakta nagon av nedanstaende.

Ansvariga

Ann-Charlotte Jacobsson

Leg. sjukskoterska Helle Wijk, Docent
035-13 74 96 031-786 61 09
e-post: ann-charlotte.jacobsson@halmstad.se e-post: helle.wijk@gu.se

Institutionen for VVardvetenskap och halsa, Box 457, 405 30 Goteborg
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GOTEBORGS UNIVERSITET

SAHLGRENSKA AKADEMIN

INFORMERAT SAMTYCKE TILL DELTAGANDE | FORSKNINGSSTUDIE

Studie av anhdrigvardares uppfattningar om hélsa och ohélsa,
vid vardandet av en demenssjuk narstaende

Jag har fatt muntlig och skriftlig information angdende studien om anhérigvardares upplevel-
ser av halsa och ohdélsa och uppfattningar av vad som kan stéarka halsan vid vardandet av en
demenssjuk narstaende. Jag har fatt mojlighet att stalla fragor och da dven fatt dessa besva-
rade. Jag &r medveten om att mitt deltagande &r helt frivilligt och att jag nér som helst, utan
narmare forklaring, kan avbryta min medverkan.

Jag samtycker till att delta i studien.

Datum

Namnunderskrift Namnfortydligande

Ann-Charlotte Jacobsson

Leg. sjukskoterska Helle Wijk, Docent
035-13 74 96 031-786 61 09

e-post: ann-charlotte.jacobsson@halmstad.se  e-post: helle.wijk@gu.se

Institutionen for VVardvetenskap och héalsa, Box 457, 405 30 Géteborg
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Intervjuguide Bilaga 2

e Nar dr man anhorigvardare?
e Vad ér det som gjort att Du tagit pa Dig uppgiften att varda Din narstaende?

Vardandet
e Kan Du beratta vad det innebar for Dig att vara anhérigvardare?
Hur har anhérigvardandet paverkat Dig och Din vardag?

e Vad Du uppfattar Du som svart i vardandet?

e Hur gor Du for att méta och hantera ev svarigheter? Strategier?

e Vad underlattar och stédjer Dig i vardandet?

e Kan Du beskriva nagot positivt som vardandet medfort?
Hélsan

e Har Din nérstaendes situation och vardandet paverkat Din halsa? | sa fall hur?
e Kan Du ge ex pa da Du upplevt hélsa/ohalsa i vardandet?

e Vad ser Du som betydelsefullt for att behalla halsan vid vardandet?

e Kan Du ge ex pa vad Du gor for att bevara och starka hélsan i vardandet?

« Hur gor Du for att fa balans mellan vardandet och Dina egna behov?

e Hur tar Du hand om Din halsa?

e Var hamtar Du Din kraft i vardandet?

Stod

Vad uppfattar Du som viktigt stod i anhorigvardandet?

Hur och varifran upplever Du att Du far stod?

Har Du det stdd du behdver? Om ej, vad saknar Du?

Har Du nagon att tala med om Din situation?

Vad gor Du for att paverka eller fa kontroll éver Din situation?

Hur far Du mojlighet till egentid och vila i vardandet?

Hur uppfattar Du det stod som finns att fa frdn kommun, landsting, narsjukvard etc
Har Du nagra idéer, forslag pa forbattringar, som Du anser viktigt?

e Vad skulle Du ge for rad till en annan anhdrigvardare i Din situation? Nagot speciellt som
han/hon bor tanka pa for att underlatta och bevara hélsan i vardandet?
e Ar det ndgot annat viktigt som Du vill tillagga?

Foljdfragor

Kan du berétta mer

Kan du ge exempel

Hur menar du da

Har jag forstatt dig ratt, menar du sa har
Kan du beskriva det i lite mer detalj
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Bilaga 3
Bakgrundsfakta infor intervju av anhoriga till demenssjuk narstaende

Jag ar: Man [_] Kvinna [_] Fodelsedr .................. Y TR e

Har Ni hjalp av kommunen? Ja[_| Nej [ ]

I SA FAll, VAUt
HUE OFT872. bbbttt n e sn e n e
AANNAE? ...
Har Ni privat hjalp? Ja[ | Nej [ ]

I SA AL, VAU ...ttt
HUE OFEA?. ...ttt b e n e b n e nr e

Ar ev hjalpinsats tillracklig? Ja[ | Nej [ ]

OM €], VAU SAKNAT NI?.....iciiiiieeiec ettt e s te et e st e s te e ae s e e saeeneesneenreenee e
Vilken demensdiagnos har Din NArStAENAE?..........c..coveveeevieeeiecee et
NAF StAIIAES AIAGNOSEN?......ei ittt e s et e e s e e e be e teeaaeesreesnae s
Hur lange har Du observerat/markt symtom pa demens hos Din narstaende?.............c.cccccvevnee.
Hur lange har Du vardat/hjalpt Din NArStAENAE?............cvieverieeeeeeeee e

Hur mycket hjalp behdver Din narstaende for att klara sin vardag?
(ja= pastdendet stammer, nej= péstéendet stammer inte)

Ja Nej
Behov av mindre stdd, pAminnelser. Skoter sig SjalV.............couvveeeeeeeeeee L
Klarar eget boende, ev arbete utan hjalp.............cooeeiiiiiiiii e, L]
Behov av stod i vardagen, ex med omvérdnad, hygien. Klarar ej skéta arbete....... HE
Hade inte klarat eget boende utan hjAIR/StO. ... ....ccuvvveeeieie e eee e, L]
Behov av hjalp med i stort sett allt i vardagen som omvardnad, hygien etc.......... L]
Klarar ej eget boende. Har behov av standig tillsyn dygnetom......................... HN

Hur uppfattar Du att Du klarar vardandet utifran som Din situation ar i dag?

Intealls [ L IO IC DD D0 ] Mycket val
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	BAKGRUND
	Demens
	Demenssjukdom är en vanlig orsak till att personen blir hjälpberoende av andra för sin dagliga livsföring(6). Det finns i dag ca 148 000 personer i Sverige med demenssjukdom, varav ca 2/3 är kvinnor. Risken för demens ökar med åldern(7) och efter 60 å...
	Ur den sjukes perspektiv är hemmiljön oftast bäst då den främjar igenkänning, personlighet och integritet. Samhället strävar därför mot att den sjuke ska kunna bo hemma så länge som möjligt med stöd av professionella vården och anhöriga. Uppskattnings...
	Rädslan att drabbas av demens är djupt förankrad i samhället. Skillnaden mot annan svår somatisk sjukdom är främst att personens kognitiva funktioner försämras vid demens, vilket medför förändringar av personens intellektuella förmågor, personlighet o...
	För den anhörige innebär diagnosbeskedet vanligen att tillvaron sätts i gungning och att synen på livet och den närstående förändras(11,13). Beskedet, som ofta bekräftar tidigare misstankar, kan upplevas olika från att det är något katastrofalt till e...
	Anhörig, närstående
	Alla är anhöriga på något sätt. Det kan vara till en förälder, maka, barn, släkting eller nära vän, vilket ibland benämns för anhörigskap. Hur anhörigskapet utvecklas beror på relationen, ev behov av hjälp, vem som ger och tar emot hjälpen, samt i vil...
	Vårdvetenskapligt perspektiv
	Människan består av kropp, själ och ande(25) och att se människan som en komplex helhet är kännetecknande för en humanistisk människosyn(26). Ur vårdvetenskapligt perspektiv ses människan som god med en inneboende drivkraft och vilja att göra andra go...
	Teoretisk referensram
	Studiens teoretiska referensram utgörs av Travelbees, Nightingales och Erikssons omvårdnadsteorier för att spegla anhörigvårdarnas uppfattningar i ett bredare perspektiv, skapa struktur och underlätta förståelsen. Detta genom att synliggöra och beskri...
	Helhetssyn, hälsa och drivkraften i vårdandet

	Katie Erikssons omvårdnadsteori baseras på omsorg, som är ett grundläggande begrepp inom omvårdnad(34). Teorins fokus är helhetssyn av människan, att varje människa har en naturlig vårdare inom sig och att denna grundläggande omsorg om andra konstitue...
	Känsla av välbefinnande
	Är sjuk  Är frisk
	men mår bra  och mår bra
	Sjuk    Frisk
	Är sjuk  Är frisk,
	och mår dåligt  men mår dåligt
	Känsla av illabefinnande
	Figur 1 . Hälsokorset beskrivande olika hälsopositioner efter Katie Eriksson 1989(35).
	Vårdandet ser Eriksson som en konstutövning där kärnan i vårdandet utgörs av tro, hopp och kärlek. Tron och hoppet beskriver hon som en drivkraft och tillförsikt mot framtiden vid strävan mot mål. Kärleken ser hon som bron mellan sig själv och andra m...
	Omvårdnadens och miljöns betydelse

	Miljön är central i Florence Nightingales omvårdnadsmodell med fokus på att både den psykiska och fysiska miljön påverkar välbefinnandet och främjandet av hälsa(34,37). Människan ser hon som flerdimensionell, bestående av biologiska, psykologiska, soc...
	Enligt Nightingale är omvårdnadens främsta uppgift att undanröja de faktorer som kan starta sjukdomsprocesser eller hindra kroppens läkande krafter genom skapande av gynnsamma miljöförhållanden kring människans fysiska, psykiska, sociala och andliga b...
	Mellanmänskliga processer och kommunikation
	Joyce Travelbees omvårdnadsteori fokuserar på den mellanmänskliga dimensionen och interaktionen mellan sjuksköterskan och anhöriga(34,39). Omvårdnad ser hon som en mellanmänsklig process där sjuksköterskan stödjer den anhörige att finna mening, föreby...
	Målet med omvårdnaden nås i relationen mellan sjuksköterskan och den anhörige och Travelbee ser relationen som ett medel för att tillgodose omvårdnadsbehov(39). Vidare att kommunikation är ett av sjuksköterskans viktigaste redskap i omvårdnadsarbetet ...
	Centrala Begrepp
	För att förstå och sätta sig in i anhörigas komplexa situation vid vård av en närstående med demenssjukdom belyses begrepp, som anses viktiga för förståelsen av den anhöriges livsvärld. Begreppen är valda utifrån studiens syfte, problemområde, samt de...
	Välbefinnande
	Coping
	Coping definieras av Lazarus och Folkman 1984, ”som en persons växlande kognitiva och beteendemässiga ansträngningar för att hantera stress eller utmanande situationer” (47 sid 141) och kan beskrivas som ett medvetet kognitivt svar och reaktion på en ...
	Sårbarhet
	Sårbarhet är ett begrepp som etablerats senare år inom forskning om äldre och kan beskrivas som ett tillstånd med nedsatt reservkapacitet, som medför risk för ohälsa och funktionshinder(51). Sårbarhet omfattar både faktorer som predisponerar en person...
	Figur 2. Stress- och Sårbarhetsmodellen efter Zubin och Spring 1977(52).
	Vid hög sårbarhetsnivå krävs t ex endast mindre mängd stress,  för att bryta igenom gränsen till där personen upplever ohälsa.
	Modellen lanserades av Zubin och Spring 1977(52) och skildrar individens förmåga att hantera stress innan ohälsa bryter igenom. Exempelvis har en person med låg sårbarhet hög stresströskel och klarar därför mer belastning innan ohälsa uppstår och vice...
	Lidande
	Lidandet kan ses som vårdandets grundelement, som motiverar alla former av vård med mål att lindra lidande, bevara liv och hälsa enligt Eriksson(53). Vidare indelar hon lidandet i begreppen sjukdomslidande, vårdlidande och livslidande. Sjukdomslidande...

	Erfarenheter av den närståendes sjukdomsförändringar
Att vara anhörigvårdare innebär ett nytt sätt att leva där livsstilen får ändras, samtidigt som det ställer krav på förmåga att hantera nya, ibland svåra situationer, enligt Nguyens studie(60). Därt...
	Redan tidigt i sjukdomen sker förändringar som medför förluster i relationen. I Furulinis studie (59) där anhöriga till närstående med Alzheimers sjukdom beskrev sina upplevelser, uttryckte en hustru att hon kände sig som änka till en levande make. En...
	Erfarenheter av vårdandets konsekvenser
Vid demens drabbas personen med demenssjukdom och den anhörige på olika sätt och Dang m fl visar att anhörigvårdandet kan medföra olika konsekvenser och behov av insatser hos den anhörige. Ofta sträcker sig vård...
	Uppfattningar om vårdmotiv, egenskaper och kompetenser
	Det finns ett starkt stöd i forskningen för att motivet till vårdandet har betydelse för anhörigvårdarens hälsa och den mening de finner i vårdandet(57,58). Då motivet präglas av en välvilja att vårda har det ofta positiv effekt på välbefinnandet, men...
	Hur väl anhörigvårdaren klarar vårdandet beror på flera faktorer och Parks och Novielli framhåller att vårdarens egenskaper och kompetens är viktiga faktorer och att välfungerande copingstrategier minskar vårdandets belastning på hälsan(57). Vidare be...
	Uppfattningar om hanterbarhetens betydelse 
Förmågan att hantera sin situation och den närståendes symtom påverkas av val av copingstrategi. I Cooper m fl studie visas flera samband mellan copingstil och psykisk hälsa hos anhörigvårdarna, samt att kän...
	Ohälsa vid vårdande
	Anhörigvårdandet uppfattas vanligen som en krävande uppgift med fysisk, psykisk och social belastning, vilka är kända riskfaktorer för börda(56). I Rapp och Chao studie visas att anhörigvårdandet ofta medför nedsatt hälsa med följder som nedsatt själv...
	Depression är vanligt vid vård av närstående med demenssjukdom och studier visar att prevalensen för depression hos dessa anhörigvårdare kan uppgå till 60%, i jämförelse med 8% hos övrig befolkning(56,65). Depressionsrisken tycks också öka med demenss...
	Stödjande och hälsofrämjande faktorer
Genom att strategiskt stärka de hälsoprocesser som främjar en positiv hälsoutveckling samt de komponenter som brister, kan ohälsa förebyggas och lindras enligt Lantz. Detta är särskilt viktigt för anhöriga som vår...
	Då behov eller tecken på ohälsa observeras i tidigt skede kan både utmattning och stadigvarande besvär undvikas, vilket ger hälsoekonomiska vinster, samtidigt som personen med demens kan vårdas längre hemma. Andra vinster är positiv inverkan på de mel...
	Då tidigare forskning främst fokuserat på anhörigvårdandets negativa aspekter, har det medfört att kunskapen kring vårdandets positiva aspekter är mer begränsad och först på senare år har de positiva aspekterna i vårdandet börjat lyftas fram. Då de ka...
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