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Sammanfattning

Antalet anhdrigvardare av personer med demens forvantas 6ka under de
nastkommande tio aren i samband med att antalet personer som drabbas av
demenssjukdom ¢kar, samtidigt som den offentliga omsorgen minskar.
Anhorigvardare av personer med demens har flera stodbehov som inte ar uppfyllda
pa grund av en bristande forstaelse av deras livssituation. Syftet med denna
litteraturstudie ar att skapa forstaelse och belysa livssituationen for anhériga som
vardar en narstaende med en demenssjukdom. For att besvara syftet har en
litteratursokning gjorts i tre databaser som har resulterat i identifieringen av 15
kvalitativa studier. Tematisk analys har tillampats pa studiernas resultatavsnitt. Tre
huvudteman och fem underteman har identifierats. Teman belyser anhérigvardarna
av personer med demens, deras upplevelse samt de strategierna de anvéander for att
klara av vardagen. Livssituationen for anhorigvardare av personer med demens ser
olika ut och stédbehoven &r individualiserad och beror pa deras livssituation innan

insjuknandet samt pa sjukdomens symtom.

Nyckelord:

Anhdrigvardare, person med demens, stodbehov, coping, informell vard.



Abstract

Family caregiving of people with dementia is expected to increase due to a
declining public care and a growing number of people suffering from dementia.
There is a need for better understanding of the life situation of family caregivers in
order to give them the right support. The aim of this literature study is to
emphasize the life situation of relatives caring for persons with dementia disease.
The methodological approach is thematic analysis av 15 qualitative studies that
have been identified after a literature search conducted in three databases. The
results are presented in three main themes and five sub-themes. The themes
highlight the family caregivers, their experience and the strategies they use to cope
with everyday life. The study concludes that the life situation of the family
caregivers is individualized. Their support needs are varying according to the

development of the dementia disease and the circumstances before the illness.
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1. Inledning

| Sverige har det skett nedskarningar inom den offentliga aldreomsorgen sedan 1980-talet.
Detta har lett till en 6kning av antalet anhérigvardare, som i synnerhet ar kvinnor i aldrarna 55
till 64 ar (Szebehely & Meagher, 2018). Det uppskattas att anhoriga star for ungefar 75
procent av dldreomsorgen i Sverige vilket innebér att 1,3 miljoner personer a&r omsorgsgivare
(Socialstyrelsen, 2017). Detta har konsekvenser for anhérigas halsa, livssituation och
arbetsliv.

Anhorigvardare av personer med demens (APmD) befinner sig i en svar situation genom
sjukdomens symptombild och utveckling. Vart intresse for det har omradet har vuxit fram
bade genom personliga erfarenheter och arbetslivserfarenheter. Som socialarbetare &r vi
medvetna om vikten av anhdrigas insatser for personen med demenssjukdom (PmD) nér den
offentliga omsorgen minskar. Sjukdomens 6kning bland befolkningen gor att APmD kommer
att ta &nnu mer ansvar inom det narmaste framtiden. | det har sammanhanget ar det angeléget
att ta reda pa hur anhériga upplever deras vardande roll och vad deras stodbehov ar. Det finns
gott om forskning inom omradet och vi anser att en litteraturstudie kommer att bidra med att

skapa en bra kartldggning av anhdorigas upplevelser och stodbehov.



1.Bakgrund

Anhorigvardare av PmD har en svar livssituation pa grund av vardbordan. For att lasaren ska
kunna forsta vardbordan samt svarigheter som APmD upplever dagligen behover vi
tydliggora ett antal begrepp sasom demenssjukdomen och dess symtom, anhérigvardare samt

samhéllsansvaret gentemot APmD.

2.1 Demenssjukdom
Varldshalsoorganisationen (WHO, 2017) uppmérksammar demenssjukdomar som den
framsta orsaken till funktionsnedséttning och hjélpbehov bland aldre personer éver hela
varlden. Demenssjukdomen paverkar minnet, de kognitiva férmagorna, beteendet och till sist
formagan att klara av vardagen. Sjukdomens inverkan pa individ, familj och samhallsniva &r
resursmassigt betydelsefullt bade ur ekonomiskt och manskligt perspektiv (WHO, 2017).

Demenssjukdom &r ett samlingsnamn for skador som intréffar i hjarnan och som leder till
fortskridande kognitiv nedsattning. Alzheimers sjukdom &r den mest férekommande
demenssjukdomen och den star for 60 till 70 procent av demensfallen. Vaskular
demens, Lewykroppsdemens och frontotemporal demens ar andra vanliga former av
demenssjukdomen (WHO, 2017; Alzheimerfonden, 2020; Socialdepartementet, 2018).
Socialstyrelsen (2017) beskriver de symtom som férekommer vid ovanndmnda
demenssjukdomar. Symtomen vid Alzheimers sjukdom &r minnesforlust,
koncentrationssvarigheter, latta sprakstorningar och nedsatt orienteringsférmaga. Vaskular
demens ger upphov till depression samt andra symtom exempelvis férsdmrat minne och
personlighetsforandringar. Lewykroppsdemens ger tidiga symtom i form av trotthet, forsamrad
uppmarksamhet, rumslig orientering, stelhet, begransad mimik samt 6kad salivation.
Frontotemporal demenssjukdom ger tidiga symptom i form av personlighetsforandringar,
bristande omdome eller nedsatt spraklig formaga. Senare kan aven formagan till abstrakt
tankande och problemldsning paverkas.

| Socialstyrelsens rapport (2017) beskrivs att demenssjukdomarna &ven har andra
sekundéra symtom som kallas for beteendemassiga och psykologiska symtom vid
demenssjukdom (BPSD). Symtomen varierar fran person till person och kan ge upphov till
hallucinationer, vanforestéliningar och aggressivitet. Individer som ar drabbade av en
demenssjukdom kan fa konfusion som uttrycker sig genom snabb forvirring i tid och rum.
Detta kan vaxla mellan kraftig forvirring och korta stunder av medvetenhet samt radsla. Enligt

Skog (2019) kan personer som &r drabbade av en demenssjukdom leva fran nagra manader till
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mellan 10 och 20 ar. Demenssjukdomen utvecklas gradvis fran mild, medelsvar till svar
demens. Svarighetsgraden som medféljer sjukdomen okar i forhallande till dessa faser. Flera
personer dor innan de uppnar svar demens.

Det fanns 46,8 miljoner manniskor som levde med en demenssjukdom i vérlden ar 2015,
ett antal som forvantas att fordubblas vart tjugonde ar (Alzheimer’s Disease International,
ADI, 2015). Det uppskattas att 9,9 miljoner ménniskor insjuknar i en demenssjukdom varje
ar, en siffra som kan Overséttas i ett nytt fall var tredje sekund (ADI, 2015; WHO, 2017). Néar
det géller Sverige finns idag drygt 160 000 personer som har en form av demenssjukdom. Det
uppskattas att ungefar 25 000 personer insjuknar varje ar och att lika manga som har en
demenssjukdom dor varje ar. Mellan aren 2020 och 2030 forvantas ske en dkning av antalet
personer som drabbas av demens eftersom de flesta som foddes pa 40-talet kommer att bli 85
ar plus. Sjukdomen drabbar 20 procent av manniskorna som ar éver 80 ar och halften av de
som &r éver 90 ar (Alzheimerfonden, 2020). ADI (2015) betonar att dessa okningar gor att
demenssjukdomarna raknas bland de storsta utmaningarna for den globala folkhélsan och for

sociala omsorgen i nutid och i den kommande framtiden.

2.2 Anhorigvardare

Strandberg (2011) anser att anhorigvardare i allménhet &r en person som pa nagot satt vardar
en familjemedlem, ofta en néra anhorig. Det ar sdllan man definierar sig som anhérigvardare,
istallet definierar man sig utifrn den relation som man har till vardtagaren, som exempelvis
maka, make, dotter, son eller barnbarn. Vanligtvis anser anhoriga att de bidrar med hjalp med
nodvandiga sysslor utan att bendmna det som anhorigvard eller anhérigomsorg. Behovet av
omsorgen tycks 6kar smygande eller snabbt och det tar tid for den anhorige att forsta vad ett
vardansvar innebar. Beslutet att bli anhdrigvardare &r sallan ett medvetet val, utan ar nagot
man blir. Enligt Skog (2019) spenderar en partner som vardar sin maka eller make all sin tid
med vardtagaren. Tva tredjedelar av all informell vard och omsorg av éldre ges av kvinnor,
dar i synnerhet dottrar &r en stor representant.

Anhorigvardare i allmanhet behdver fa information om vardtagarens sjukdom och
halsotillstand, information om de olika stéd som man kan fa och hur man kan na det, att fa
prata med ndgon om sin situation som anhdrigvardare samt mojlighet att ta ledighet fran
ansvaret. Andra behov nar det géller personliga 6nskningar ar att fa syssla med det man tycker
om, att kunna gdra annat forutom att ge stod, anpassa hemmiljo, att fa hjalp, att planera
framtiden, att kunna delta i narstaendegrupp samt att fa mer tid for resten av familjen. Néar det

galler stodet som ges fran kommunerna visar en utvérdering fran 2005 att nastan alla
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kommuner erbjuder avlésning som till exempel avldsning i hemmet, korttidsboende och
dagvard. Utover avlosningen far anhérigvardare stod i form av information, rad och
utbildning, enskilda samtal, anhorigcirklar samt ma-bra-aktiviteter liksom massage eller yoga
(Strandberg, 2011).

Anhorigas upplevelser och behov ar olika och varierar fran fall till fall. Vid
demenssjukdom med tidig debut upplever anhdriga att kognitiva storningar hos personen som
drabbas ar mer allvarliga jamfort med demenssjukdom med sen debut. Anhérigvardare av
personer med tidig sjukdomsdebut har en battre kansla av forberedning och battre kunskap om
tillgangliga tjanster jamfort med anhorigvardarna till personer med sen debuterad
demenssjukdom (Wawrzicznya et al., 2017). APmD som bor pa landsbygden hittar sin styrka
i sitt ndrsamhélle, som ofta fungerar som ett sdkerhetsnét, men upplever ekonomiska problem,
geografiska hinder samt brist pa specifika formella tjanster for demenssjukdom (Gibson,
Holmes, Fields & Richardson, 2019).

WHO (2017) betonar demenssjukdomens inverkan pa anhérigvardaren och
uppmarksammar att deras fysiska och psykiska halsa paverkas, lika som deras valbefinnande,
sociala relationer samt ekonomiska tillgangar. Wawrzicznya et al. (2017) finner i sin studie
som jamfor anhorigvardare av personer med tidig debuterad demenssjukdom med
anhorigvardare av personer med sen debuterad demens att bada grupperna rapporterar milda
symptom av depression och angest och saknar informellt stod, samt att de har Iagt fortroende
for att begdra avlosning.

Kvarboendeprincipen har gjort det mojligt for de som ar gamla och sjuka att bo hemma sa
langt som mojligt, med hjalp av 6kade stodinsatser fran kommunen och med forutsattningen
att en anhorig ar ssmmanboende (Socialstyrelsen, 2014). Flera dldre vardas i hemmet och
familjen tar mer ansvar. En tvérsnittsstudie utférd av Odzakovic, Hydén, Festin och Kullberg
(2019) som genomfdrdes i tre svenska lan visar att ungefar 72 procent av personerna som
drabbas av demens bor i ordinart boende och att hélften av dessa inte far ndgon form av
insatser, i synnerhet de som é&r gifta och bor pa landsbygden.

2.3 Samhéllsansvar

Sedan juli 2009 har kommunen skyldighet att ge stod till anhériga som vardar en narstaende.

Detta framgar i Socialtjanstlagen (SoL, SFS 2001:453) att Socialtjansten ska erbjuda stod

eller avlosning for att underlatta for personer som vardar en narstaende som &r langvarigt sjuk

eller aldre eller personer som stodjer en narstaende som har funktionshinder (Socialtjanstlag

[SoL], SFS 2001:453, kap.5, 10 §). Tydliggérandet av kommunens skyldighet for anhorigstod
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ar nodvandigt for att férebygga anhérigas fysiska och psykiska utmattning. APmD ar sérskilt
utsatta utifran sjukdomens svara symtom som ger upphov till bland annat funktionshinder
(Socialstyrelsen, 2017). Trots stodet som de far, har de a4nda svart att hitta balans mellan
vardens borda och att kunna ta hand om sig sjélva (Socialdepartementet, 2008).
Socialstyrelsen (2017) papekar att det ar viktigt att det genomfors en kartlaggning av
anhorigas behov och 6nskemal for att kunna ge den har gruppen stéd som ar individuellt
anpassat, flexibelt och av bra kvalité.

2.4 Problemformulering

Demenssjukdom ér ett folkhalsoproblem som 6kar globalt och stéller hogre krav pa
sjukvardssystem och samhéllstjanster. | Sverige forvantas det ske en snabb 6kning av antalet
personer som drabbas av demenssjukdom under de nastkommande tio aren samtidigt som den
offentliga omsorgen har minskat drastiskt under de senaste tre decennierna. | det hér
sammanhanget kommer anhdriga att tvingas att ta storre ansvar for varden och omsorgen av
personerna med demenssjukdom. Anhorigvardare uppfyller en viktig funktion for bade
personen som drabbas av demenssjukdom och for samhéllet. Vardandet av en PmD paverkar
anhoriga pad manga satt. Trots att Socialtjansten beviljar avlésning och andra insatser till
anhoriga, behdvs det mer kunskap om hur anhériga upplever varden av PmD och om deras
stodbehov.



3. Syfte och fragestallningar

Syftet med litteraturstudien &r att belysa livssituationen av anhorigvardare av personer med
demens och skapa forstaelse for deras sétt att hantera sin situation. For att strukturera studien
anvands foljande fragestallningar:

e Vilka ar anhorigvardare av personer med demenssjukdom utifran de valda artiklarna?

e Hur upplever anhorigvardare av personer med demenssjukdom vardarrollen?

e Hur kan man forsta deras satt att hantera livssituationen utifran copingteori?
3.1. Begrepp och forkortningar

3.1.1. Begrepp

Anhorigvardare: ar en familjemedlem eller en bekant som tar ansvaret 6ver vard och omsorg
till en behévande, kallas dven for informell vardgivare.

Demens: ar ett samlingsnamn for flera sjukdomar som drabbar hjarnan och leder till forandrad
personlighet samt funktionsnedsattning.

Vardarrollen: ar den roll som en person intar for att ge vard och omsorg till en behévande.

3.1.2. Forkortningar

APmD: anhérigvardare av person(er) med demens

BPSD: beteendemassiga och psykiska symtom vid demenssjukdom
PmD: person(er) med demens

SoL.: Socialtjanstlagen (SFS 2001:453)

WHO: Varldshalsoorganisationen



4. Tidigare forskning

Flera studier har visat att APmD upplever bristande stod nar det géller att hantera PmD samt
att tillgodose deras egna behov for att klara av vardarrollen. Fyra studier har valts for att
synliggdra anhorigas stodbehov varav tva av dem &r systematiska oversikter, skrivna av
Chiao, Wu och Hsiao (2015) samt McCabe, You och Tatangelo (2016), medan de andra &r
kvalitativa studier med semistrukturerade intervjuer och fokusgrupp som metod. De
kvalitativa studierna &r utférda av Lilly, Robinson, Holtzman och Bottorff (2012) samt
Tatangelo, McCabe, Macleod och You (2018).

4.1. Anhorigas stédbehov relaterat till hantering av vardmottagaren

Enligt McCabe et al. (2016) har APmD stort behov av information och kunskap géllande
sjukdomen, dess symtom, hanteringen av PmDs allman daglig livsforing (ADL), exempelvis
matning och maltidsforberedelser, samt hantering av aggression vid BPSD. Vidare menar
forfattarna att APmD behdver formellt vardstod fran allmanléakare, sjukskoterskor, dietister
och socialarbetare. Stodet utformas av relevant information och kunskap, medicinsk och
social vard, sociala aktiviteter och interventioner samt praktiska rad eller strategier for att
kunna hantera PmDs dagliga aktiviteter och beteendeproblem. Tatangelo et al. (2018) papekar
anhorigvardarens behov av utbildning kring lampliga maltidsalternativ for PmD, eftersom de
upplever svarigheter med att tanka och identifiera naringsrika maltider. Nar det galler
informellt stdd har McCabe et al. (2016) kommit fram till att APmD 6nskar sig mer hjalp och
stod fran familjer, slaktingar och vanner. En annan form av informellt stod ar att delta i
stodgrupper for att dela erfarenheter. Lilly et al. (2012) menar att APmD onskar att fa mer
stod fran det formella hem- och sjukvardssystemet med information och remiss, hemtjanster
for sin vardmottagare och med 6vergangen till langtidsvard. Chiao et al. (2015) papekar att
stodbehovet hos APmD é&r beroende av faktorer hos PmD, sdsom beteende och psykologiska
faktorer, funktionell status, prevalens av beteendestdrning och grad av neuropsykiatriska
symtom. Néar dessa faktorer forvarras upplever APmD stdrre borda av vardsituationen som

resulterar i 6kat stodbehov.

4.2. Anhérigvardarens personliga behov for att klara av varden

Enligt Chiao et al. (2015) ar effekter av rollen som APmD beroende av anhdrigvardarens
karaktar, liksom sociodemografiska faktorer, psykologiska faktorer och vardrelaterade
faktorer. Med sociodemografiska faktorer menar forfattarna manadsinkomst, kon,

utbildningsniva, etnicitet samt boendesituation, det vill séga om anhdriga ar ssmmanboende
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med PmD eller inte. Dessa faktorer forknippas med upplevelsen av en storre eller mindre
borda av varden. Nar det galler psykologiska faktorer menar Chiao et al. (2015) att dessa
handlar om mental hélsa, upplevt vélbefinnande, depressiva symtom, religios copingformaga,
angest och aggressivitet. McCabe et al. (2016) menar att anhdérigvardarens behov utgar ifran
att kunna ta hand om sin egen fysiska och psykiska hélsa. APmD 6nskar att kunna berétta om
sina egna halsoproblem, att fa stod relaterat till hantering av radsla, angest, stress och oro,
samt till sina kdnslomassiga behov. Anhérigvardare vill ta hand om sin fysiska hélsa for att
forhindra férsdmringen av sina gamla kroniska sjukdomar och uppkomsten av nya
sjukdomar. Hen har dven behov av att hantera sitt eget liv, liksom att kunna avsta fran
vardarrollen tillfalligt eller permanent, balansera behovet av att ta hand om sin egen familj
och spendera tid pa att gora saker av eget intresse. Tatangelo et al. (2018) visar att en partner
som &r anhorigvardare har ouppfyllda halsobehov inom flera omraden inklusive traning,
sociala relationer, mental hélsa och att ha tid for sig sjalv. Nar det galler barn som
anhorigvardare menar forfattarna att de kanner sig deprimerade, hoppldsa, oroliga, ensamma,
isolerade, dvervaldigade och upplever lagt sjalvvarde. Lilly et al. (2012) visar att de flesta
deltagarna i studien uttrycker att egenvard inte &r viktig for deras eget valbefinnande, utan for
att kunna fortsatta att ta hand om sina vardmottagare. Andra studiedeltagare uttrycker
avsaknad av nagon form av hjalp for att kunna ta hand om sig sjalva. Vidare betonar
Tatangelo et al. (2018) att halften av vardgivarna som &r partner till PmD har ett stort
otillfredsstallt behov av att spendera tid utanfor sin vardande roll, exempelvis tid for att
umgas, for fritidsaktiviteter samt for att ga pa semester. Anhdérigvardare av foraldrar med
demens upplever aven brist pa egen tid. Detta pa grund av att de har manga motstridiga roller
och ansvar. Nagra av de arbetar eller har egna barn som behover stod. Studien utford av
Tatangelo et al. (2018) visar att barn och partner till PmD identifierar kdnsloméssigt stdd som
ett betydande otillfredsstallt behov. Barn till foraldrar med demens upplever avsaknad av
kanslomassigt stod fran bade andra familjemedlemmar och vanner som inte forstar
omfattningen av deras vardande roll. En partner till en PmD far inte langre emotionellt stod i

parrelationen och inte heller i sociala natverket som har minskat sedan sjukdomen.
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5. Teorl

For att kunna forsta hur APmD klarar av sin livssituation, har copingteorin valts att
presenteras eftersom den forklarar vilka formagor individen behéver ha for att hantera svara

situationer som rader under en lang period.

5.1. Copingteori

Né&r man kan leva med osédkerhet, ovisshet och oro utan att tappa hopp kallas det for
copingformaga. Cope innebar att klara av och att harda ut. Coping &r ett begrepp som
innefattar de krafter som en person anvénder sig av for att klara av, acceptera samt hantera
konflikter som férekommer mellan yttre och inre krav. Detta omfattar hantering av
psykologisk stress. En person som har en god copingférmaga klarar av problemen som de ér.
Coping véxer fram genom att paverka, forandra och anpassa omgivningen eller genom att
tolka reaktionerna pa det som sker i omgivningen (Brattberg, 2008). Lazarus och Folkman
(1984) definierar coping som forandrade kognitiva- och beteendeinsatser for att hantera
specifika externa eller interna omstandigheter som paverkar den psykologiska ohalsan.
Coping ar en forandringsprocess dar en person vid vissa tidpunkter maste forlita sig mer pa en
form av coping, vid andra tidpunkter pa problemlésningsstrategier, nar statusen for relationen
mellan person och miljo forandras. Betydelsen av coping som en process kan ses i den langa
varaktigheten av sorgbearbetning och de forandringar som &ger rum over tid och som borjar
med ett moment av forlust.

Lazarus och Folkman (1984) refererar till Klinger (1977) som namner nagra aspekter som
leder till coping. Forsta aspekten ar forlust eller hotad forlust av ett atagande som forst
framkallar reaktioner av 6kad anstrangning och koncentrationsniva. Med fortsatt hot 6kar
frustrationen och ilskan som leder till omedelbara konsekvenser liksom primitivitet, protest
och stereotypa handlingar. Misslyckandet med att uppna malet eller gora framsteg leder till
depression, som kannetecknas av pessimism och apati. Dessa aspekter f6ljs ofta av en coping.
Brattberg (2008) kallar denna aspekt for anpassning. Hon menar att nar man inte kan dndra
svara forhallanden, skapar man en anpassning for att ma bra och da véxer sjalvkanslan hos
personen. Detta kallas for positiv coping.

Coping har tva évergripande funktioner menar Lazarus och Folkman (1984), namligen
problemfokuserad coping och kdnsloméassig coping.

Enligt Lazarus och Folkman (1984) ar Kanslomassig coping en kognitiv process riktad mot

att minska emotionell néd och inkluderar strategier som undvikande, minimering,

11



distansering, selektiv uppméarksamhet, positiva jamforelser och att bryta positivt véarde fran
negativa handelser. En annan form av kanslomassig coping ar att man behéver ma samre
innan man kan ma battre, en typ av kognitiv strategi dar man riktar lidandet pa sig sjélv for att
hantera en svar situation.

Problemfokuserad coping &r ofta probleminriktade insatser som syftar till att definiera
problemet, generera alternativa losningar, vaga alternativen i frdga om deras kostnader och
fordelar samt vélja bland dem och agera. Forfattarna refererar till Kahn, Wolfe, Quinn, Snoek
och Rosenthal (1964) som delade problemfokuserad coping i tva huvudgrupper, namligen en
grupp riktad mot miljon och den andra riktad mot jaget. | de som riktade mot miljon ingar
strategier for att forandra miljotryck, hinder, resurser, forfaranden och liknande. Genom den
gruppen som ar riktad mot jaget inkluderar strategier som &r inriktade pa motiverande eller
kognitiva forandringar. Detta innebér att forandra ambitionsnivan och hitta alternativa
tillfredsstéllande kanaler, utveckla nya beteendemaonster eller lara sig nya fardigheter och
rutiner (Lazarus & Folkman, 1984).

5.2. Copingresurser

Enligt Lazarus och Folkman (1984) behéver man ha vissa resurser for att kunna utveckla en
effektiv copingformaga. Copingresursen hélsa och energi ar den viktigaste aspekten av
copingférmaga. En person som &r svag, sjuk, trott eller pa annat satt forsvagad har mindre
energi att spendera pa coping an en frisk person. Daremot finns det forskning som visar att
manniskor kan klara sig valdigt bra trots dalig halsa. Resursen positiv hopp innebér att
uppmuntra den allménna tron pa att malen &r kontrollerbara, att man har makt att paverka
resultat. Detta kan férekomma endast om positivt resultat &r mojligt. Daremot kan vissa
overtygelser dampa eller hamma coping. Problemldsningsformaga ar en till resurs som ar
effektiv for att utveckla en copingférmaga. Lazarus och Folkman (1984) menar att
problemldsningsformaga har grunden i upplevelser, personens kunskapsfardigheter, samt
kognitiv formaga att anvanda den kunskapen och kapaciteten for sjalvkontroll.
Problemldsningsformaga inkluderar formaga att soka efter information, analysera situationer i
syfte att identifiera problemet for att generera alternativa copingférlopp. Den inkluderar &ven
formaga att vaga alternativ med avseende pa 6nskade eller forvantade resultat samt
implementera en lamplig copingplan. Vidare betonar Lazarus och Folkman (1984) sociala
fardigheter som en viktig resurs for coping genom dess genomgripande roll i mansklig
anpassning. Sociala fardigheter underlattar problemlésning i samband med andra ménniskor,

okar sannolikheten for att kunna fa sitt samarbete eller stdd, och i allmanhet ger individen
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storre kontroll 6ver sociala interaktioner. En till viktig resurs som har med det sociala att géra
ar socialt stod, dar man far kanslomassigt, informativt och, eller konkret stod. Nar det galler
den ekonomiska delen har Lazarus och Folkman (1984) betonat de materiella resurserna som
avser pengar samt de varor och tjanster som man kan fa mot pengar. Exempelvis kan
ekonomiska tillgangar i form av pengar ge enklare och ofta effektivare tillgang till bland
annat ekonomisk och professionell hjalp. Pengar kan ha en trygghetsfunktion som minskar
sarbarhet for hot och underlattar effektiv copingférmaga.

Brattberg (2008) menar att om copingresurserna ar bristande kan en svar situation resultera
i psykologiska problem och lidande. Brattberg (2008) delar copingresurser i yttre och inre
resurser. Hon menar att inre copingresurser handlar om problemldsningsférmaga, formaga att
hantera relationer samt personlighetsfaktorer, exempelvis sjélvtillit, sjalvkénsla, kansla av
sammanhang, energi, personlig kontroll och férmaga att se hopp. Det finns inre faktorer som
forsamrar copingformaga, som pessimism, kanslor av hoppldshet, angest och 13g sjalvkansla.
Yttre copingresurser handlar om materiella tillgangar, socialt natverk, ekonomi,
levnadsstandard och inte minst tillgang till tid.
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6. Metod

6.1. Litteraturdversikt

En litteraturGversikt bidrar till kartlaggningen av kunskapslaget inom ett visst omrade
(Segesten, 2017). Livssituationen av APmD ar omradet som ska belysas i det har arbetet.
Fokus ligger pa forskningsfaltet som lyfter fram anhorigas eget perspektiv pa deras
livssituation, darfor véljs studier med kvalitativ ansats. Enligt Bryman (2018) riktar sig
kvalitativ forskning pa att skapa forstaelse av en social verklighet genom deltagarnas tolkning
av den verkligheten.

En provsokning efter vetenskapliga artiklar inom omradet har visat att det finns gott om
kvalitativ forskning som lyfter fram anhdrigas situation. En avgrénsning till ett visst
geografiskt omrade och en viss tidsperiod anses vara bade nodvandigt och intressant for det
hér arbetet. Forskning som har bedrivits i Norden, dar Sverige inkluderas, behandlar en
ganska enhetlig social verklighet, med likartad valfardspolitik. Landerna som utgdr Norden
har under de senaste 10 aren tagit fram nationella strategier for demenssjukdomar som avser
bade varden till PmD och anhdrigas stodbehov (Socialstyrelsen, 2017). Tidsperioden efter
2009 &r av intresse for det har arbetet eftersom den avspeglar anhdrigas situation efter

lagforandringen som stiftar kommunernas skyldighet for anhdrigstod i Sverige.

6.2. Databaser

Soékningen har genomforts i tre databaser som har relevans for socialt arbete. Detta har
framkommit ur bibliotekets &mnesguider samt ur diskussion med hogskolans bibliotekarie i
borjan av sokningsprocessen. Databaserna som har anvants for att soka relevanta studier ar
Sociology Collection, PsycINFO och Web of Science. En sokning i Sociologi Collection ger
tillgang till fyra databaser samtidigt: Applied Social Sciences Index & Abstracts, Sociological
Abstracts, Sociology Database och Social Services Abstracts. PsycINFO omfattar &mnen som
psykologi, beteendevetenskap och sociologi. Web of Science ger mojlighet till en sokning i
flera databaser samtidigt och for studiens syfte har tva av dessa varit utvalda: Science Citation

Index Expanded och Social Sciences Citation Index.

6.3. S6kord och sokstrategi

For att komma fram till lampliga sokord har PEO-modellen anvands. PEO star for Population
Exposure Outcomes och anvénds med fordel i kvalitativ forskning for att formulera

forskningsfragor (Munn, Stern, Aromataris, Lockwood, & Jordan, 2018). I tabellen nedan
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presenteras PEO-modellen och de resulterande sékorden som har anvénts vid sokningen i de
tre databaserna.

De utvalda databaserna gav mojligheten att anvanda samma sokord och soktekniska

Tabell 1. PEO-modellen och resulterande sékord

Population Exposure Outcomes

(Urval) (Utsatthet) (Effekt)
Begrepp i Anhoriga till Anhorigvard blp\JISISeI;{/LL:a;SeOrn
forskningsfraga personer med demens vid demens Behov
Sokord Family Caregiver Dementia Experience

Carer Alzheimer Need

Informal Care Burden

Informal Caregivers

Home Care

funktioner. Trunkering har anvants for att fa fram olika former av ett ord. Detta innebar att
endast ordstammen anvands i sokningsfaltet, foljd av trunkeringstecken * for att tala om for
databasen att olika bojningsformer av ordet sokes (Ostlundh, 2017). De s6korden som har
anvants med trunkering ar care*, need*, Alzheimer*, dementia*. FOr att markera sambandet
mellan olika sdkord har boolesk sokteknik anvénts. Det innebar att kopplingen mellan
sOkorden anges med sokoperatorer som AND och OR, dar AND anvénds for att koppla ihop
tva sokord, medan OR anvands for att markera att sékorden ar synonymer och traffarna ska
innehélla antingen det ena eller det andra ordet (Ostlundh, 2017). Féljande ordkombinationer
har anvants i sokningen: (“family" OR "care*") OR ("informal care* OR "home care*") AND
("dementia*" OR "Alzheimer*") AND ("experience” OR "need*" OR "burden").

6.4. Inklusionskriterier for sékning i databaserna
Studierna som har inkluderats i skningen &r peer-reviewed, av kvalitativ ansats, de ar skrivna
pé engelska eller svenska och &r tillgangliga som fulltext. Aren for publicering stracker sig
mellan 2009 och 2020. Endast studier som genomforts i Norden &r inkluderade i sokningen.
Med Norden avses Sverige, Norge, Finland, Danmark och Island.

Studiernas deltagare ar familjer och anhdriga som tar hand om PmD. De vanligaste
formerna av demenssjukdomar &r inkluderade, exempelvis Alzheimers och

frontotemporaldemens.
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6.5. Exklusionskriterier for sokning i databaser

Studierna som har exkluderats ar: a) studier som inte har en kvalitativ ansats; b) studier som
inte har fokus pa APmD; c) studier som har genomforts utanfor Norden; d) studier som avser
interventioner; e) studier som avser formell vard och omsorg; f) studier som fokuserar pa

transkulturella aspekter.

6.6. Sokresultat

| Figur 1 visas sokningsprocessen och identifieringen av lampliga artiklar for den har
kvalitativa syntesen. Sokningen i de tre databaserna har gett 302 traffar som uppfyllde
inkluderingskriterierna. Ett fortydligande maste goras angaende sokningen i databaserna Web
of Science och PsycInfo. Eftersom Web of Science tacker ett brett forskningsfalt har
sokningen gett till en borjan 948 tr&ffar. En avgréansning till de forskningsamnen som &r
relevanta for socialt arbete har lett till 138 traffar som har tagits med i identifieringen av
urvalet. De forskningsamnen som har inkluderats i sokningen ar geriatrik, gerontologi,
sociologi, sociala fragor, psykologi, samhallsvetenskap och socialt arbete. Nér det galler
databasen PsycInfo har s6kningen enligt inklusionskriterierna lett till 329 traffar till en borjan.
| den hér databasen finns mojlighet att avgransa sokningen efter metodologisk ansats. Efter att
ha valt att begransa sokningen till kvalitativ forskning, intervjuer och fokusgrupper sa har
antalet traffar minskat till 142 och de traffarna har tagits med i identifieringen av

urvalet. Bland 302 traffar har tva artiklar identifierats som dubbletter darav har 300 artiklar
tagits med i bedomningsprocessen for att identifiera de artiklarna som ar av relevans for
studien. Vid den hér fasen har varje artikels titel och sammanfattning varit genomlasta for att
avgora om studiepopulation, véard- och sjukdomssammanhang samt metod stammer Gverens
med inklusionskriterierna for den har studien. Exkluderingen av artiklarna har gjorts enligt
exklusionskriterierna som har anvants som kategorier for att gruppera uteldmnade artiklar.
Efter varje genomlést sammanfattning har ett streck dragits under den kategorin som artikeln
passade i. Av 300 traffar har 284 varit exkluderade enligt foljande: a) 51 artiklar har inte
kvalitativ ansats; b) 107 artiklar har inte i fokus APmD; c) 31 studier har genomforts utanfor
Norden; d) 33 studier avser interventioner; e) 58 artiklar avser formell vard och omsorg; f) 4
artiklar fokuserar pa transkulturella aspekter. Den har bedomningsfasen har lett till 16 artiklar
som har granskats for att avgora studiernas kvalité och inkluderingen i den kvalitativa
syntesen. Kvalitetsbedomningen har resulterat i 15 artiklar som ingar i analysen och ar

sammanstallda i Bilaga 1.
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Figur 1. S6kningsprocessen reproducerad efter Prisma Flow Diagram
(fran Moher, Liberati, Tetzlaff, Altman & The PRISMA Group, 2009)

6.7. Kvalitetsbedomning

De 16 artiklarna har granskats med hjalp av verktyget for kvalitetsbedémning av kvalitativa
studier som framtagits av Downe, Walsh, Simpson och Steen (2009). Varje studie bedéms
utifran 11 fragor (se bilaga 2) och betygsatts fran A till D. Fragorna besvaras med Ja, Nej eller
Oklar och betyget avspeglar antalet felaktigheter som granskningen pavisar. Exempelvis en

studie betygsatts med A om inga eller bara nagra fel patraffas och da har studien hog grad av
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trovardighet, overforbarhet och palitlighet. Betyget D tyder pa allvarliga fel som paverkar
studiens trovardighet, 6verforbarhet och palitlighet (Downe et al., 1997). Fragorna som ingar i
granskningen avser tydligheten och lampligheten av studiens syfte, deltagare, design och
metoder, urval och urvalsstrategi samt analysmetod. Granskningen innefattar ocksa etiska
overvaganden, reflexiv installning, motivering av resultatet av de data som presenteras,
tillracklig beskrivning av sammanhanget och noggrannhet i redovisningen av data. En tabell
som redovisar kvalitetsgranskningen av utvalda studier finns i Bilaga 2. Pa grund av oklarhet
i formuleringen av syftet och i framstallningen av analysmetoden och dataredovisningen, sa
fick en av de utvalda studierna betyget C. Den studien har inte varit inkluderat i analysen
(artikel nummer 16 i tabellen). Tre studier i urvalet har fatt betyg B eftersom forskarnas
reflexiva instéllning &r otydlig. De hér studierna har inte ett markerat avsnitt som diskuterar
styrkor och svagheter av den genomférda forskningen, men detta paverkar inte studiernas
kvalité eftersom de andra aspekterna som granskas &r tydliga och godtagbara. Resten av de 11

studierna i urvalet fick betyget A och anses vara av hog kvalité.

6.8. Dataanalys

Materialet som utgor grunden for analysen bestar av resultatavsnittet fran varje kvalitativ
studie som ingar i urvalet. | resultatavsnittet framkommer forskarnas redogdérelse for studiens
utfall underbyggd av citat fran deltagarnas beréattelser. Efter att vi har identifierat
resultatavsnittet i varje studie sa har vi anvant oss av tematisk syntes for att sammanstlla
studiernas resultat och for att besvara forskningsfragorna. | grunden &r en tematisk syntes en
tillampning av tematisk analys pa befintliga kvalitativa studier (Bryman, 2018). Enligt
Bryman (2018) ar tematisk analys ett av det vanligaste sattet att bearbeta kvalitativa data och
det innebér att soka och identifiera monster i ett material. Till en bérjan har vi dgnat oss till en
vanlig lasning av alla resultatavsnitt for att fa ett helikopterperspektiv 6ver materialet. Sedan
har vi ingaende last varje resultat for att kunna koda den och hitta ménster i materialet. Sattet
vi har arbetat med materialet illustreras i Bilaga 3. Koderna har vi sedan grupperat efter
studiens fragestallningar och vi har kommit fram till tre huvudteman och fem underteman som
presenteras i tabell 2. Vi har valt att anvanda underteman enbart i det andra temat som ett satt

att strukturera en omfattande information.
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Tabell 2. Teman som har resulterat av tematiska analysen

Huvudteman Underteman

Att bli anhorigvardare
av personer
med demenssjukdom

Foréndrade relationer
Upplevelser av Omtumlande kansloliv
vardarrollen )
Okat och standigt ansvar
Begrénsat liv

Stédbehov

Strategier for
att hantera vardagen

6.9. Metoddiskussion

Var uppsats ar en litteraturstudie av redan publicerad kvalitativ forskning. Syftet ar att belysa
livssituationen av anhorigvardare av personer med demens och skapa forstaelse for deras satt
att hantera sin situation och saledes av kvalitativ karaktar. Kvalitativ forskning bidrar till en
fordjupad forstaelse av anhorigvarden som fenomen och beskrivningar av deras upplevelser
av att varda anhdriga med demenssjukdom.

Urvalet av artiklar: | sokningen i databaserna hade vi vagledning av en bibliotekarie pa
hogskolan. Forst har vi diskuterat med bibliotekarien om vart syfte, fragestallningar samt
inklusions- och exklusionskriterier. Sedan i samrad med bibliotekarien har vi bestamt var
sOkstrategi samt vilka databaser ska anvandas och vilka begransningar ska goras i varje
databas. Det ar mojligt att vi har missat relevanta artiklar genom att anvanda oss av enbart tre
databaser som vi ansag vasentliga for socialt arbete och genom att begransa sokningen efter
forskningsdmne i databasen Web of Science samt efter metodologisk ansats i databasen
PsycINFO. En ytterligare begréansning till artiklar som var tillgangliga som free-text kan ha
resulterat i annu fler artiklar som kunde ha varit relevanta men dok inte upp bland traffarna.
Eftersom vi har fatt tillrackligt med datamaterial med hjalp av de artiklarna som har valts for
analysen sa ansag vi att en utbredd s6kning eller en sekundar sokning inte var nodvandigt for
att besvara vart syfte.

Overforbarhet: En av vara inklusionskriterier i sokningsprocessen var att studierna skulle

ha varit utférda i Norden for att fa en bild av en enhetlig social verklighet.
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Identifieringsprocessen och granskningen for lamplighet har lett till 15 peer-reviewed studier
varav endast en har varit utford i Danmark medan resten av 14 studier &r lika uppdelade
mellan Sverige och Norge. Detta gor att resultatet som framkommer i den hdr uppsatsen anses
som representativt for Sverige och Norge. Norden betraktas som ett geografiskt omrade dar
det rader liknande kulturella och sociala foreteelser och resultatet kan anses som
representativt for hela omradet, men hansyn maste tas till varje fall eftersom studierna som
ingar i analysen &r av kvalitativ ansats och fokuserar pa fenomenets djup istallet for att fanga
in fenomenets bredd. Nar det géller kvalitativ forskning ar resultatet huvudsakligen inte
overforbar men en tét och fyllig beskrivning av studiens kontext ger lasaren mojligheten att
sjélv avgora hur pass dverforbar resultaten ar till andra miljéer (Bryman, 2018).

Trovardighet: For att sakerstalla trovardigheten for var studie sa har vi foljt de regler som
finns for att genomféra en sammanstélining och analys av befintlig kvalitativ forskning. Vi
har anvant oss av ett trovardigt instrument for kvalitetsbedémning av de identifierade
artiklarna som Downe, Walsh, Simpson och Steen (2009) foreslar for kvalitativa studier. Vi
har valt att aterge citat pa engelska fran studiernas resultat for att inte paverka meningen med
en egen Oversattning.

Palitlighet: Bryman (2018) definierar palitlighet som att vara transparent och att ha ett
granskande synsitt 6ver forskningsprocessen. | var uppsats stravar vi efter transparens och
beskriver ingaende de olika faser som vi har genomgatt fran identifieringen av
forskningsartiklarna till analysen av studierna i urvalet. | bilagor finns det sammanstallningar
av de utvalda studierna, av kvalitetsbedémningen, samt av analysprocessen. Som bilaga finns
det ocksa ett exempel pa sokningsprocessen i en databas sa att den kan bli rekonstruerad av en
annan person for att fa samma traffar. Under hela arbetet har vi granskat varandras insats.
Granskningen har varit djupare under analysprocessen av studiernas resultat, da har vi varit
noga med att lasa individuellt alla 15 studierna for att skaffa en egen uppfattning av
materialet. Sedan har vi diskuterat gemensamt de viktigaste aspekter, faktorer och resultat

som namns i artiklarna och som svarar pa vara fragestéllningar.

20



7. Etiska Overvaganden

En etisk reflektion i det har arbetet, som &r en litteraturstudie, berdr urvalet av
forskningsartiklarna och presentationen av resultatet.

Studierna som valdes ut for analysen har fatt godkénnande av en etisk kommitté. | varje
studie presenteras utforligt det etiska resonemanget kring urvalet av deltagarna och deras
medverkan i forskningen. Kvalitetsgranskningen av studierna har ocksa innefattat en
granskning av det etiska forfarandet i varje studie (se bilaga 2). Enligt Vetenskapsradet
(2002) finns det fyra huvudkrav inom humanistisk-samhallsvetenskaplig forskning:
informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet. Dessa
etiska krav har anvénts som végledning i granskningen av studierna.

Det etiska forfarandet betréffande presentationen av resultatet syftar till forfattarnas eget
ansvar for att producera god forskning som &r moralisk acceptabel. Detta innebar att fusk inte
ska forekomma i forskningen. Vetenskapsradet (2017) anvéander begreppet vetenskaplig
oredlighet géllande forskningsfusk och definierar olika sétt att producera ohederlig forskning,
till exempel fabrikationer av data, férvanskning eller manipulering av forskningsprocessen
samt stold eller plagiat av data. Det etiska tillvagagangssattet i det har arbete avspeglar sig i
alla steg som har tagits under arbetets gang sasom presentation av urvalsprocessen,
sammanstallningen av utvalda studier samt av kvalitetsgranskningen, analysprocessen och

metoddiskussionen.
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8. Resultat och analys

Nar en nara familjemedlem drabbas av en demenssjukdom sa far det konsekvenser for resten
av familjen, sarskilt for den som intar den vardande rollen. Tematisk analys av 15 artiklar som
anvander sig av kvalitativa metoder resulterar i tre huvudteman och fem underteman.
Huvudteman &ar: att bli anhorigvardare av PmD, upplevelser av vardarrollen samt strategier
for att hantera vardagen. Underteman ar: forandrade relationer, omtumlande kansloliv, dkat

och standigt ansvar, begransat liv, stodbehov.

8.1. Att bli anhorigvardare av personer med demens

Samtliga artiklar har informanter som & APmD. Dessa &r oftast partner till PmD, men det &r
vanligt forekommande att unga och vuxna barn, i vissa fall &ven syskon, véanner eller andra
slaktingar intar den vardande rollen.

Makar som bli anhorigvardare: Det & mer vanligt att PmD far stod fran en kvinnlig
narstaende. Enligt Eriksson, Sandberg och Hellstrom (2013) forknippas skotselsfardigheterna
hos kvinnorna med de olika roller som de har intagit under deras livstid, exempelvis dotter,
fru och mamma. Kvinnorna ger stod, uppratthaller kontinuitet och kan betraktas som viktiga
resurser for bade familjen och samhéllet i allmanhet. Nar det galler man som ar APmD menar
Knutsen och Réholm (2009) att de vill géra gott for sina fruar som drabbas av
demenssjukdom for att de vill ge tillbaka till personen som tidigare i livet har gjort mycket for
dem och for barnen. Johannessen, Helvik, Engedal och Thorsen (2017) forklarar att
frivilligheten att inta rollen som APmD &r beroende pa hur deras relation har varit innan
sjukdomen. Makarnas vilja att ta hand om sina partner enligt Hammar, Williams, Meranius
och McKee (2019) baseras pa deras l6fte till varandra "i sjukdom och halsa". Hellstrom,
Hakanson, Eriksson och Sandberg (2017) menar aven att 6msesidighet i olika aspekter, som
aktenskapsl6ften och langvariga forhallanden upplevs som en moralisk skyldighet och dérmed
en motivation for att inta vardansvaret.

En manlig informant tycker att vardarrollen &r svar eftersom den har férandrat ens liv
radikalt, medan en kvinnlig informant oroar sig éver att vardarrollen ska begransa henne, men
hon anser sig kapabel att ta ansvaret. Kvinnor ar glada for att ta dver ansvaret nar det géller de
manliga sysslorna, daremot tycker man att det ar svart med hushallssysslor och matlagning
(Skaalvik, Norberg, Normann, Fjelltun & Asplund, 2016), medan andra man i studier tar
vardarrollen pa allvar. Clemmensen, Busted, Sgborg och Bruun (2019) har intervjuat barn till

PmD som beskriver deras pappors engagemang under vardtiden. En dotter beskriver att
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hennes pappa har fatt ldra sig att skota tvétten, en annan av respondenterna beskriver dven hur

hans pappa har fatt ett nytt beteende nar han gick in i vardarrollen:

But then we could see that my dad was sneaking around afterwards to make sure that she had
remembered to turn off the stove correctly. And this was just something he did, that is, taking

care of everything and constantly looking after her (s. 498).

Enligt Hellstrom et al. (2017) forsoker méan att halla avstand till vardande aktiviteter, deras
stod bestar av att gora det enkelt for sina fruar att klara av sysslorna. Mannen forsoker ocksa
behalla arbetsfordelningen som den alltid har sett ut i deras dktenskap. Senare nar symtomen
blir vérre kan makarna inta mer av den vardande rollen, férutom den personliga omvardnaden
som blir en uppgift for hemtjansten. Vissa deltagare forklarar deras vardande roll som en
ledande eller organisatorisk roll da de tycker att det ar dags att bestimma sjalva. Detta
framh&vs av en informant som tidigare arbetat som militidr: “Making decisions, yes, that has
always been a part of me. Some say that | always have been somewhat dominating...and |
guess that comes from my job...I’ve been training soldiers for 42 years” (Hellstrom et al.,
2017, s. 4).

Barn som blir anhérigvardare: Barn som & APmD intar féraldrarollen gentemot sina
foraldrar och kéanner en plikt att ta den vardande rollen for att det inte finns nagon annan som
kan ta dver (Kjallman-Alm, Norbergh & Hellzen, 2013; Rasmussen, Hellzen, Stordal &
Enmarker, 2019; Lévenmark, 2019). Enligt Ehrlich, Emami och Heikkild (2017) uttrycker en
dotter som bor pa landsbygden en motvilja mot att ta hand om en foralder som aldrig har visat
nérhet gentemot henne:

And then | have to be the good daughter who is expected to provide support and be reliable and
happy and capable all the time, Yes. /-/I feel an obligation from somewhere that I have to deal
with everything. /—/or/-/they are like that here in the countryside, it is the daughters who are
expected to be there and take care of them (s. 7).

Daremot finns det andra barn som gérna vill ta hand om sin demenssjuka foralder eftersom de
vill och behéver ha narhet till den féraldern, detta tillfredsstéller a&ven egna behov
(Lévenmark, 2019).
Studien av Landmark, Aasgaard och Fagerstrom (2013) har vuxna barn som informanter.
Studien visar att syskon intar olika roller och béar olika ansvar i forhallande till foraldern med
demenssjukdom. En informant sdger: “He takes responsibility for the hearing aid, so he has
that bit and I have the other bit” (Landmark et al., 2013, s. 219). | andra familjer tar ena barnet
mer ansvar an andra, som resulterar i konflikt mellan dem. Ett barn uttrycker sig pa foljande
23



satt: “I’m probably a more responsible person than my sister is . . . | said to her, now you must
spend time with our father...” (Landmark et al., 2013, s. 219).

Att vara APmD ér inte alltid en omtyckt roll bland barnen. Skaalvik et al. (2016) forklarar i
sin studie som omfattar fyra déttrar, att tre av dem uppfattar sig sjalva som omtanksamma,
ansvarsfulla och lojala déttrar som tar hand om en foralder med demenssjukdom, medan den
fjarde dottern betraktar vardandet av sin mor som en besvérlig skyldighet pa grund av en lang
historia av konflikter i deras relation. Studien omfattade &ven soner till PmD och visar att
de engagerar sig pa olika satt och i olika grad. En son som bor langt ifran foraldrarna har
sallsynt kontakt med sin demenssjuka mor och han hade det pa samma stt innan sjukdomen,
ocksa. En annan son engagerar sig genom att besdka foraldern, prata lite med hen och forsoka
fa foraldern att ha roligt. En son som ar ensam och nyligen pensionerad har tagit den vardande
rollen genom att besoka foraldern flera ganger dagligen samt att sova dver ofta.

Andra slaktingar som blir anhérigvardare: Det finns anhorigvardare som &r systrar eller
slaktingar till PmD. Skaalvik et al. (2016) har intervjuat tva yngre systrar till en kvinna med
demenssjukdom som beskriver sig sjalva som lojala manniskor, en av dem uttrycker sig pa
foljande sétt “‘I would walk through fire for her’” (Skaalvik et al., 2016, s. 472). Bjorge,
Seeteren och Ulstein (2019) intervjuar en systerdotter som tycker att den vardande rollen &r

givande, hon menar:

It is payment enough for me that she understands what | do for her. Then | feel really well paid.
She puts her arms around me and gives me a hug and kisses me, and says ‘you are so good to

me, I really don’t know what I would do without you.” (S. 236).
8.2. Upplevelser av vardrollen

8.2.1. Forandrade relationer
Resultaten visar att APmD upplever att relationerna inom familjen paverkas under
sjukdomens utveckling. Relationsforandringen sker i takt med ett 6kat omvardnadsansvar och
framskriden funktionsnedsattning av PmD. Anhorigvardares relation med resten av familjen
forandras. 1 vissa situationer vill anhorigvardaren skydda PmD fran familjemedlemmarnas
misstanksamhet och forfragningar om sitt beteende och véljer att dra sig undan fran att traffa
andra (Clemmensen et al., 2019).

Makars upplevelser av forandrade relationer: Anhorigvardarens relation till PmD kan
variera i borjan av sjukdomen fran dkad kanslomassig narhet (Skaalvik et al., 2016; Bjerge et
al., 2019; Ehrlich et al., 2017; Rykkje & Tranvag, 2019) till undvikande nar

demenssjukdomen ger upphov till negativa personlighetsférandringar (Rasmussen et al.,
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2019). En make som vardar sin fru berittar om okad narhet: “We have had a good marriage...
but perhaps the feelings of closeness are growing even stronger. Like the awakening of an...
emotional engagement...where we experience good feelings...” (Rykkje & Tranvag, 2019, s.
6). Under sjukdomens gang paverkas relationen av nedsatt kommunikationsférmaga och
minnesforlust. Detta gor att anhorigvardaren upplever att man blir ensam i relationen (Rykkije
& Tranvag, 2019) eller att relationen saknar betydelse och innehall. | studien av Knutsen &
Raholm (2009) berattar en make:

I miss being able to talk to her about little things. The ones that really aren’t that important.
Actually she was the one who did most of the talking [smiling]. She was the quickest to realize

how things were with us...how things were with me. | miss that (s. 53).

| parrelationen kan det uppsta konflikter nar anhérigvardaren tar Gver vissa roller och
sysslor som sin partner hade innan insjuknandet (Eriksson et al., 2013; Bjgrge et al., 2019;
Hellstrom et al., 2017; Rykkje & Tranvag, 2019). Parrelationen blir helt forstord nar
anhorigvardaren upplever att den har blivit foralder till sin partner eller att PmD har blivit en
helt annan person jamfort med den han var innan insjuknandet. Néarhet och intima relationer
upplevs som forlorade eller som felaktiga handlingar (Bergman, Graff, Eriksdotter, Fugl-
Meyer & Schuster, 2016 & Johannessen et al., 2017). | studien av Hammar et al. (2019) sager

en fru:

It is almost a ‘mother-child’ relationship. He wants to know...To be close all the time. It is not
like, as you have as a married couple, instead it’s almost...I am more of a parent, and it scares

me to death since | have been his wife for 50 years (s. 11).

Barns upplevelser av forandrade relationer: Barn som vardar en foralder med
demenssjukdom saknar relationen som de hade med varandra innan sjukdomen. Som
anhorigvardare upplever bade unga och vuxna barn att de har blivit foraldrar till sina foraldrar
och detta paverkar deras relation (Kjallman-Alm et al., 2013; Landmark et al., 2013). |

Lovenmarks studie (2019) beréttar ett barn:

I want to go shopping with Dad, to get the expensive jeans | could never get out of Mum. | want
to talk to my Dad as you talk to your Dad. You know, so obviously. Please Dad come back!
Come back as you are. Not as you have been. | want to talk to you, | want to hug you. I want to
have fun with you. I just want one little thing. Come back, alone, without your damn illness that
kills you. And that kills me (s.9).

Vuxna barn som anhérigvardare upplever konflikter mellan syskonen pa grund av

vardansvaret (Kjallman-Alm et al., 2013; Landmark et al., 2013). Det &r speciellt svart for
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dattrar som upplever konflikter med sina egna familjer eftersom vardansvaret for foraldern
med demenssjukdom paverkar familjerelationerna (Landmark et al., 2013; Skaalvik et al.,
2016). Det uppstar konflikter inom familjen nar anhérigvardaren som vill ta itu med
sjukdomens utveckling och olika vardinsatser inte far erkannande och acceptans av de andra
anhoriga. | en studie berdttar en dotter som upplevt att familjen inte vill acceptera hennes
iakttagelser om pappans sjukdom: “I constantly felt like | had to...retain my relationship with
my old father, but I also had to explain to the family that there was something wrong”

(Clemmensen et al., 2019, 5.497).

8.2.2. Omtumlat k&nsloliv

Studierna visar att APmD upplever omtumlande kanslor under sjukdomens utveckling. Forsta
tecken av sjukdomen i form av personlighetsforandringar, humorsvangningar och avvikande
handlingar ger upphov till irritation och frustration eftersom anhdriga kénner att nagonting
inte stammer (Bjerge et al., 2016; Rasmussen et al., 2019). Frustrationen véacks ocksa av att
offra framtida planer (Ehrlich et al., 2017), av att vara maktlos infor sjukdomens
konsekvenser (Kjallman-Alm et al., 2013) samt av professionellas brist pa kompetens och
hemtjanstens diskontinuitet (Hammar et al., 2019).

| de flesta studierna forekommer upplevelser av oro under sjukdomens utveckling.
Anhorigvardarna upplever oro for sakerheten av PmD som kan orsaka olyckor med sina
avvikande handlingar (Landmark et al., 2013; Bergman et al., 2016; Johannessen et al., 2017,
Rasmussen et al., 2019; Rykkje & Tranvag, 2019), oro for framtida varden till PmD och for
sjukdomens utveckling (Hellstrom et al., 2017) samt oro for egen frihet som begransas av
vardnadsansvaret (Skaalvik et al., 2016).

Makars upplevelse av omtumlande kénsloliv: Kanslor av sorg for forlusten av den man
alskade eller av den som personen har varit innan insjuknandet upplevs av de flesta
anhorigvardare. Makarna sorjer forlusten av intimitet och narhet i relationen (Knutsen &
Raholm, 2009; Bjarge et al., 2016; Bergman et al., 2016; Rasmussen et al., 2019). Forlusten
av den sjukes vardighet samt av familjelivet vacker sorg (Clemmensen et al., 2019).
Anhorigvardarna sorjer ocksa forlusten av frihet, av den personliga sjalvstandigheten, av det
dagliga livet och av arbetsférmagan (Johannessen et al., 2017). | studien utfért av Ehrlich et

al. (2017) uppger en 73 arig fru:

At the same time, | have been a person who is used to freedom of movement and now | feel

much tied down /-/I am very grateful to these people who come (the home care assistants). At
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the same time it feels like a hotel business. | am not alone in my own home with my own
husband (s. 7).

Skamkanslor och skuldkanslor upplevs ofta av anhérigvardare i relation till omgivningen
eller till egna tankar och attityder. Anhérigvardarna skams for PmD handlingar (Bjerge et al.,
2016). I en studie berittar en make: “My wife and I were traveling. She got so depressed; she
was not herself. Suddenly, I noticed that she drank alcohol in secret and that she had stolen
alcohol from the tax-free shop” (Rasmussen et al., 2019, s. 249). Langtan efter frihet och fritid
orsakar skamké&nslor hos anhoriga (Bergman et al., 2016). Denna 6nskan av att vara ensam
skapar emotionella konflikter hos APmD pa grund av behovet av utrymme pa den ena sidan
och en kansla av plikt pa den andra sidan (Rasmussen et al., 2019; Hellstrom et al., 2017;
Bergman et al., 2016). Anhoriga far skuldkanslor nar de lamnar PmD ensam eller nér de
bestammer om flytten till ett boende (Bjarge et al., 2016).

Att varda en PmD ger ocksa positiva upplevelser. Makarna kanner gladje, stolthet och
tillfredsstéllelse for att kunna beharska vardarrollen och for att klara av sysslor som fruarna
hade ansvar for innan insjuknandet (Knutsen & Raholm, 2009; Bergman et al., 2016;
Hellstrom et al., 2017). Vardandet upplevs ocksa som ett satt att visa karlek och att ge tillbaka
(Hellstrom et al., 2017). Det upplevs positivt av fruarna att ta ver finansansvaret fran
makarna eftersom de kanner sig kapabla och far berém (Skaalvik et al., 2016) medan att hitta
nya satt att hantera vardansvaret och det dagliga livet upplevs som personlig utveckling av
makarna (Bergman et al., 2016). En make uppger i en studie: “In all this misery I’m happy
about this. Something new came into my life while standing on the edge” (Knutsen &
Raholm, 2009, s. 53).

Barns upplevelser av omtumlande kansloliv: Vuxna barn som & APmD oroar sig dver
risken av att kunna &rva forélderns sjukdom samt dver den friska foralderns hélsa och
valbefinnande. I en studie berittar en deltagare: ‘I wonder if I will become like mother but |
don’t expect to live that long” (Kjallman-Alm et al., 2013, s.5), medan en annan uppger att
“...I go home every day feeling anxious for them. I am just that type” (Kjallman-Alm et al.,
2013, s. 5). Dessa barn sérjer aven forlusten av barndomen, av ett normalt liv och av
relationen med foraldern (Lovenmark, 2019).

Barn som anhérigvardare av PmD skams for sin demensdrabbade foralder framfor sina
vanner (Lévenmark, 2019). Ehrlich et al. (2017) antyder att barn som & APmD kan &ven
uppleva skuldkanslor eftersom de kanner att de inte har gjort tillrackligt, ett barn till PmD i

studien menar:
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You constantly live with a guilty conscience, that you should have helped more and whatever
you do you think that you should have been in another place. When | am at my parents | think
that I should be at home helping my family and when I’m at home I feel I should be there
instead (s 7).

8.2.3. Okat och standigt ansvar

| samtliga studier uppger anhorigvardare att deras ansvar fér PmD 6kar i takt med sjukdomens
utveckling. Ansvaret galler den personliga siakerheten och integriteten av PmD samt hushallet
och livet omkring personen som drabbas av demenssjukdom. En del anhériga kénner att de
maste vara standigt narvarande och pa sin vakt for att PmD inte ska skada sig, orsaka olyckor
eller komma bort (Knutsen & Raholm, 2009; Landmark et al., 2013; Bjerge et al., 2019).
Andra anhorigvardare upplever 6kat ansvar for den sjukes handlingar och forsoker forklara
eller kompensera for dennes misstag (Clemmensen et al., 2019; Hellstrom et al., 2017;
Johannessen et al., 2017). Ansvaret uttrycker sig ocksa genom att standigt ta hansyn till eller
prioritera den sjukes behov fore anhérigvardarnas egna behov (Knutsen & Raholm, 2009;
Johannessen et al., 2017; Hammar et al., 2019; Rykkje & Tranvag, 2019). APmD upplever att
de maste vara tillgangliga och ansvariga dygnet runt och att misslyckande med deras nya
uppgift inte &r tillatet. De kéanner att det ar deras ansvar att stodja sina makar 24 timmar om
dygnet (Knutsen & Raholm, 2009). Det standiga och konstant 6kande vardansvaret upplevs
av manga anhdriga som en tung borda (Knutsen & Raholm, 2009; Kjallman-Alm et al., 2013;
Bergman et al., 2016; Johannessen et al., 2017; Rasmussen et al., 2019). Detta har
konsekvenser for anhorigvardarnas psykiska och fysiska hélsa i form av standig stress,
utmattning, stérd somn och ibland depression (Knutsen & Raholm, 2009; Kjallman-Alm et
al., 2013; Clemmensen et al., 2019; Johannessen et al., 2017; Rasmussen et al., 2019;
Hammar et al., 2019).

Makars upplevelser av dkat och standigt ansvar: Utéver vardansvaret fér PmD maste
anhorigvardare ta 6ver den sjukes roller och hushallssysslor for att vardagen och familjen ska
fungera. Man som ar APmD har tagit pa sig mer av den traditionella kvinnliga rollen liksom
vard, matlagning samt att de behaller sina vanliga roller som huvudadministrator for
ekonomin, hus- och bilreparationer. Anda verkar makarna inte bli dvervéldigade av de nya
rollerna hemma och de praktiska uppgifterna. Daremot poangterar hustrurna att de upplever
utmaningar i deras nya roll som ekonomiskt ansvarig for familjen utéver deras traditionella
roller (Johannessen et al., 2017; Rykkje & Tranvag, 2019).
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Makarna uppger att de kanner sig som foraldrar till sin partner (Johannessen et al., 2017).
En kvinnlig deltagare i en studie uttrycker sig: “I mean, we are married; I am not a nurse, a
mother, or a domestic maid” (Johannessen et al., 2017, s. 784).

Barns upplevelser av 6kat och standigt ansvar: Barn som ar APmD berattar att de kanner
sig som foréldrar till sina foréldrar (Kjallman-Alm et al., 2013; Lévenmark, 2019). Vuxna
barn kanner sig ansvariga for den friska féraldern som ar sammanboende med PmD och tar
over hushallsansvaret for foraldrarna utéver ansvaret for sina egna hushall (Kjallman-Alm et
al., 2013). Pa landsbygden beskriver tva vuxna déttrar nar de forsoker tillgodose behoven i
sina egna familjer och samtidigt uppfylla den ytterligare skyldigheten att ta hand om sina
foréldrar ““...When I am at my parents I think that I should be at home helping my family and
when I’m at home I feel I should be there instead” (Ehrlich et al., 2017, s. 7).

8.2.4.Begransat liv

Anhorigvardare av PmD upplever en gradvis minskning av det sociala natverket. De hittar
inte tillfallen att traffa vanner utanfor hemmet som resulterar i att de blir mer socialt isolerade
(Johannessen et al., 2017). Behovet av ett socialt liv &r starkt hos alla informanter i samtliga
artiklar. Att uppna det sociala livet under vardtiden ar inte latt. Ehrlich et al. (2017) menar att
det finns skillnader beroende pa om man bor pa landsbygden eller i stadsomradet. De
informanter som bor pa landsbygden lever redan i en gemenskap och héanvisar ofta till sig
sjdlva som “’vi” snarare dn ”jag”. I stadsomraden daremot, rader det individualism, dar
manniskor har svart att na det sociala livet och istallet tenderar de att vara positiva for att orka
med varden.

Makars upplevelser av begransat liv: Makarnas liv har blivit valdigt begransat till foljd av
vardarrollen, utmaningen att kunna arbeta samtidigt som man vardar PmD &r nastan omgjlig.
Att vara borta i en timme ar nddvandigtvis inte problematiskt, daremot att vara borta en hel
dag eller natt upplevs som omajligt (Rykkje & Tranvag, 2019). APmD kampar med att lamna
sin partner ensam hemma nar hen gar till arbetet, vilket resulterar i sjukskrivning fran arbetet
och ibland &ven tidig pension (Rasmussen et al., 2019). Skaalvik et al. (2016) beréttar att en
kvinnlig informant som har varit anstalld pa heltid planerar att minska sin arbetstid for att
agna mer tid at att ta hand om sin man. Tva man séger att de upplever utmaningar nar det
giller att uppritthélla sina aktiviteter och sociala relationer och en av dem sa ‘‘My world is
becoming very small. | take odd jobs occasionally and, ...l get some contact with others”’
(Skaalvik et al., 2016, s. 473).
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Nér livssituationen forandras, utvecklar APmD en undvikande attityd och langtar efter
ensamhet, och ibland efter socialt natverk. Att vara ensam har en dubbel karaktar, det &r bade
forodande och efterlangtat. Makarna beskriver radslan for ensamhet, att vara ensam och
overgiven, men ocksa en 6nskan for ensamhet, uttryckt som ett behov av att distansera sig
fran deras nuvarande livssituation. En informant uttrycker viljan att vara ensam: “What if I
could get some time with myself? | am ashamed that | feel like this, but it is not as bad as it
may sound. I just need to be alone for a little while...” (Bergman et al., 2016, s. 345). Det
finns dven ett starkt behov bland APmD av att vara med andra manniskor. En maka uttrycker
detta behov i en studie genom att hon énskar vara med andra utan hennes man, hon tycker att
detta kan ge en mental avkoppling och pa det sattet far hon tillbaka sin energi (Bergman et al.,
2016). En make dnskar kunna prata med andra méan i samma situation som han (Knutsen &
Raholm, 2009).

Barns upplevelser av begransat liv: Det finns en stark kansla av ensamheten bland barn
som & APmD. De kénner sig foréldralosa eftersom en forélder &r sjuk och den andra &r
vardare och helt upptagen av vardarrollen (Lévenmark, 2019). Barn som & APmD har svart
att kombinera vardarrollen, arbetet och sociala livet. Skaalvik et al. (2016) berattar om fyra
dottrar som har deltagit i studien och tycker att det &r svart att ge den 6nskade omsorgen for
sin foralder parallellt med deras arbetsplikter och 6nskemal att spendera tid med andra

familjemedlemmar och vanner.

8.2.5. Stodbehov

Stédbehoven ar varierande hos olika informanter i samtliga artiklar, men man kan observera
att det finns gemensamma behov som de dnskar att kunna tillgodose for att underlatta deras
borda.

De forsta personerna som APmD vander sig till for att fa stod ar familjemedlemmar och
vanner. Méten med andra ménniskor som stddjer ar viktiga for att kunna hantera vardagen
(Bergman et al., 2016), men ibland har APmD svart att fa uppmarksamhet fran
familjemedlemmar samt vanner eftersom de fokuserar pa personen som ar sjuk istéllet
(Eriksson et al., 2013).

Makars upplevelser av stodbehov: APmD vill fortsatta hembaserad vard sa lange som
deras egen hélsa tillater det och deras partner inte ar begransad till saingen (Knutsen &
Raholm, 2009; Rykkje & Tranvag, 2019; Eriksson et al., 2013). Enligt Eriksson et al. (2013)
forminskas vikten av stéd i det dagliga livet av bade APmD och myndigheterna. APmD é&r

medvetna om att det behdvs sociala tjanster for att stodja familjeomsorgen och é&r villiga att
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acceptera dessa tjanster nér de inte orkar mer. For de intervjuade kvinnorna betyder att
acceptera offentligt stod bade att lagga en borda pa samhallet och ett misslyckande i sin
vardarroll, fast de kanner till socialtjanstens skyldighet att erbjuda stéd. En kvinna séger “I
haven’t told him [referring to her husband] that I tried to establish contact with the community
services because it might upset him, and I don’t want that, I can’t ... I have tried to be sneaky
about it and maybe it's rascal behaviour, I don't know” (Eriksson et al., 2013, s. 163).

APmMD uppskattar stod i form av att delta i stodgrupper som ér riktade till dem, eftersom de
tycker att det ar viktigt att fa en social interaktion med andra som forstar deras livssituation
(Bergman et al., 2016; Johannessen et al., 2017; Hammar et al., 2019; Knutsen & Raholm,
2009). En informant i en studie uttrycker sig pa foljande sitt: ““...The support group is very
important and | would not have made it without them. | prioritize the meetings with the group;
it gives enormous strength and people I might never have met otherwise are my best support”
(Bergman et al., 2016, s. 345).

APmD vill fa mer information om sjukdomen, de beréttar att de har fatt information endast
i borjan av sjukdomen (Johannessen et al., 2017; Hammar et al., 2019; Lovenmark, 2019).
Nar varden bli mer kravande borjar APmD tanka pa majligheten att soka stod. Nér de soker
stod blir de ofta besvikna, de professionella menar ofta att vardbehovet maste bli mer
allvarligt innan de kan fa hjalp. En socialarbetare har sagt till en informant: “It hasn’t gone
that far yet [referring to the husbands” disease], so you still can. You need to have more
severe problems to get help, to even be allowed to discuss the possibility of getting help”
(Eriksson et al., 2013, s.163). En annan informant beréttar: “...Later, a woman from the social
services came home to us and interviewed us; she thought we look young and healthy and
didn’t see any reason for why I needed any help or services from them” (Eriksson et al., 2013,
s. 163 - 164). APmD upplever att socialarbetare har en dalig forstaelse for parets situation,
antingen far de inte tillrackligt stod eller att stodet inte &r tillrackligt individualiserat for deras
situation, eller bade och (Hammar et al., 2019).

Nar APmD beviljas stod, blir de ofta inte ndjda pa grund av brist pa kontinuitet samt
kompetens bland hemtjénstpersonalen (Landmark et al., 2013; Hammar et al., 2019). Sedan
nar vardbdrdan blir som varst bérjar APmD tanka sig anstka om en boendeplats at PmD.
Beslutet att ansoka om en boendeplats &r vanligtvis svart. PmD kan vara ovilliga att flytta och
anhorigvardarna kampar ofta med daligt samvete (Johannessen et al., 2017; Hammar et al.,
2019). Fér manga av APmD ar det en lattnad nar processen att flytta PmD till ett boende &r

éver och de kan koncentrera sig pa sina egna behov (Johannessen et al., 2017).
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8.3. Strategier for att hantera vardagen

Samtliga studier visar att vardandet av en PmD forandrar hela livssituationen for
anhorigvardaren som behdver hitta nya sétt att hantera vardagen samtidigt som den behdver
hitta energi och motivation for att kunna fortsatta med vardarrollen.

Manga APmD forsoker forneka eller bortforklara demenssjukdomens symtom i borjan
av sjukdomen nar det fortfarande finns forhoppningar att dessa symtom &r tecken pa trétthet,
stress och stigande alder. (Johannessen et al., 2017; Rasmussen et al., 2019; Clemmensen et
al., 2019). Daremot finns det andra anhorigvardare som valjer redan fran borjan att prata
oppet om sjukdomen och svarigheterna med situationen och da upplevs varden av PmD lattare
(Rykkje & Tranvag, 2019).

Vissa studier pekar pa en undvikande strategi som APmD anvander mot PmD. Strategin
ar ett satt for anhoriga att klara av livssituationen, barn tar avstand fran féraldern som beter
sig pa ett konstigt sétt och makar tar avstand fran sina partner nér deras beteende blir
aggressivt (Kéllman-Alm et al., 2013; Landmark et al., 2013; Rasmussen et al., 2019). Makar
som APmD forsoker identifiera sig som partner och tar avstand fran vardarrollen eller sa
forsoker de att halla isar vardandet fran det emotionella bandet som de har med sina fruar
(Knutsen & Raholm, 2009; Hellstrom et al., 2017).

| flera studier berdttar APmD om att de var tvungna att forandra sitt beteende,
kommunikationsséattet och sina attityder for att undvika konflikter, irritation och aggression
hos PmD eller for att behalla lugnet i tillvaron (Eriksson et al., 2013; Bjerge et al., 2016;
Johannessen et al., 2017). | en studie berattar en fru om sitt satt att undvika problem i
relationen till sin make med demenssjukdom: “I try to minimize the conflicts; there is no
point. We want happiness and harmony in our relationship and in our lives. | must remember
how important it is to not contradict or correct him when he is wrong” (Bergman et al., 2016,
S. 345).

Studierna visar att anhdrigvardare behover fa berom, bekréaftelse och positiv
aterkoppling for sina vardinsatser och sétt att hantera sysslorna bade fran omgivningen och
fran de professionella for att kunna orka vidare med vardarrollen (Knutsen & Raholm, 2009;
Bjarge et al., 2016). Flera anhdrigvardare uppger att de kan acceptera livssituationen och kan
hantera sjukdomens symtom pa ett battre satt nar de far information och kunskap om
sjukdomen. Dessutom accepterar de livssituationen nar de far en forklaring for det forandrade
beteendet hos PmD, da diagnosen ofta upplevs som en lattnad (Bjgrge et al., 2016; Rasmussen

et al., 2019; Rykkje & Tranvag, 2019). Bjgrge et al., (2019) menar att anhdrigvardarnas
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kunskap om demenssjukdomen hjalper dem att acceptera det avvikande beteendet och att

uppréatthalla relationen, en informant i studien séger:

Yes, [ am quite sure. I don’t think I would have lasted so long if there were no understanding
about how hard it is. What the cause is and things like that. Before | went to the classes |

thought, this isn’t going well. Because I was not aware that ...that this was the way she was. |
didn’t know that the disease made her like this. Was very close to a crisis. Then I considered

breaking up (s. 237).

Manga anhdriga uppger att de inte tanker mycket pa framtiden utan att de lever har och
nu. De accepterar livet som det ar, lyfter fram de ljusa stunderna i livet och gor det basta av
situationen, dessa tankesétt hjalper dem att ga vidare. Det ar viktigt for APmD att anvéanda sig
av de positiva personliga resurserna for att klara av de svara stunderna. Det kan handla om
resurser som att ha ett gott humar, tanka pa de ljusa minnena, att vara realistisk samt ha en
positiv installning till livet (K&llman-Alm et al., 2013; Skaalvik et al., 2016; Ehrlich et al.,
2017; Rykkje & Tranvag, 2019). Ett satt att fa energi och motivation for att fortsatta med
vardarrollen samt for att bevara normaliteten &r att fa dela med sig och diskutera om
sjukdomen och vardagliga svarigheterna med andra anhérigvardare, familjemedlemmar och
professionella, antingen inom stodgrupper eller pa sociala medier (Knutsen & Raholm, 2009;
Eriksson et al., 2013; Bergman et al., 2016; Hammar et al., 2019). Anhorigvardaren tycker att
det ar viktigt att fa fortsatta med egna aktiviteter, dven att fortsatta jobba, samt att omdefiniera
den personliga friheten for att kunna bevara sin egen hélsa, som ar en viktig faktor i vardandet
av en PmD (Hallstrom et al., 2017; Johannessen et al., 2017; Rykkje & Tranvag, 2019).
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9. Diskussion

Syftet med denna litteraturstudie &r att belysa livssituationen for anhoriga som vardar en
narstaende med demenssjukdom och att skapa forstaelse for deras satt att hantera sin situation.
FOr att besvara detta syfte har resultatet diskuterats i relation till tidigare forskning och

copingteori.

9.1. Anhdrigvardare av personer med demens

Anhorigvardare av person med demens &r ofta en make, maka eller barn. Resultatet visar att
kvinnor, exempelvis fruar och dottrar representerar en stor del av anhorigvardarna, vilket
framkommer i annan forskning, ocksa (Szebehely & Meagher, 2018). Man som bli APmD
anlitar garna hemtjansten for att ta hand om personliga omvardnaden av deras fruar, sedan nar
sjukdomen framskrider sa hjalper de sa gott de kan. Barn som bli APmD kanner ofta en plikt
att inta vardarrollen. Syskonen delar upp ansvaret for foraldern med demenssjukdom
sinsemellan. Det kan uppsta konflikter mellan syskonen nar den ena tar mer ansvar an den
andra. Frivilligheten att inta rollen som anhdrigvardare &r beroende av den tidigare relationen
mellan PmD och APmD. En bra relation innan sjukdomens uppkomst gor att vardarrollen inte

upplevs betungande.

9.2. Upplevelser och stodbehov relaterade till vardarrollen
Livssituationen for APmD forvarras i takt med demenssjukdomens utveckling och
omfattningen av funktionsnedsattningen hos personen som drabbas. Detta resulterar i att
stodbehoven blir flera. Upplevelsen av vardbordan hos anhérigvardaren paverkas pa den ena
sidan av den tidigare relation till PmD och pa den andra sidan av stodet som anhdriga far fran
narsamhallet. Resultatet visar att de som bor pa landsbygden hittar sin styrka i sitt narsamhalle
dar de far informellt stod, medan de som bor i stadsomrade saknar det informella stodet. Detta
pavisas aven av tidigare forskning som lyfter fram olika faktorer som paverkar livssituationen
av anhorigvardare. Chiao et al. (2015) benamner psykologiska- sociodemografiska- och
vardrelaterade faktorer som gor att vardbordan upplevs i varierande grad av anhorigvardare.
Resultatet visar att det ar viktigt for anhdrigvardare att ta hand om sig sjalva, att stundvis
distansera sig fran vardarrollen och syssla med egna intresse for att kunna orka i
fortsattningen. Aven tidigare forskning papekar vikten hos anhérigvardarna att ta hand om sig
sjalva och sin egen halsa for att kunna fortsatta med vardarrollen (McCabe et al., 2016;
Tatangelo et al., 2018). Anhorigas hélsa ar paverkad av det standiga ansvaret och oron som de

kanner for personen med demenssjukdom. Resultatet pavisar att i flera studier APmD
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upplever stress, dalig somn, utmatning och &ven depression. Anhdriga oroar sig aven for sin
egen framtid, frihet och hélsa. De vantar med att ansoka om plats pa ett sarskilt boende tills
egen hélsa forsamras sa att de inte langre kan orka med hembaserat vard fér PmD.

APmD far beviljade insatser fran socialtjansten enligt SoL 5 kap. 10 §, liksom avldsning,
korttidshoende, dagvard samt de far delta i stodgrupper som ar riktade till dem. Utifran
resultat kan man konstatera att dessa insatser inte ar tillrackliga for att APmD ska ma bra. De
onskar att kunna distansera sig fran vardarrollen, exempelvis genom att den PmD vistas under
langre tid pa dagvard samt att personalen pa dagvarden tar hela ansvaret 6ver PmD sa att
anhorigvardarna kan vila eller fokusera pa arbete och egna intresse. APmD behéver tid for sig
sjélva for att kunna fortsatta med sina egna aktiviteter. Dessa dnskningar skapar skuldkénslor
hos APmD eftersom de kanner att de har en plikt gentemot PmD.

Tidigare forskning har visat &ven att APmD har olika stédbehov som antingen &r relaterade
till hantering av PmD eller till sina egna personliga behov for att klara av vardbordan
(McCabe et al., 2016; Tatangelo et al., 2018; Lilly et al., 2012; Chiao et al., 2015). Detta har
aven identifierats i resultatet av var studie, da samtliga studier uttrycker behov som &r
relaterade till att hantera vardmottagaren, exempelvis att fa information om demenssjukdomen
och om hur man kan gdra for att minska svarigheterna nar sjukdomen forvarras.

En genomgaende aspekt i var studie ar upplevelsen av forandrade relationer mellan
anhorigvardaren och PmD som skapar kénslor av sorg och forlust. Makarna kanner sig som
foraldrar till sina partner som drabbas av demenssjukdom medan barnen kdnner sig som
foraldrar till sina foraldrar. Anhorigvardarna upplever att de har forlorat sin partner bade i det
som galler kommunikationen och det emotionella stoédet. Unga och vuxna barn som &r
anhorigvardare upplever att de har forlorat en foralder som ar fortfarande vid liv, att de inte
langre kan fa stod och rad fran den foraldern. Narsamhéllet visar lite forstaelse for den hér
aspekten och detta gor att APmD kanner sig ensamma i situationen.

Resultatet indikerar dven positiva aspekter av vardarrollen. APmD kanner glédje och
stolthet Gver att klara av vardansvaret och hushallssysslorna. Makarna kan uppleva mer néarhet
och 6msesidighet i relationen till PmD och uppger att sjukdomen och vardansvaret har

bidragit till den positiva forandringen.

9.3. Att hantera livssituationen

Lazarus och Folkman (1984) forklarar hur man klarar av svara livssituationer genom att

anvanda sig av olika hanteringsformagor. De 6vergripande funktioner for coping ar

problemfokuserad coping och kanslomassig coping. Utifran de valda artiklarna har APmD
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forlitat sig pa problemfokuserad coping och kanslomassig coping. Detta & mer individuellt
utifran vilka resurser man har samt vad man sjalv féredrar for I6sningar. Det finns flera
APmMD som anvander sig av kansloméassigt coping genom att anvénda sig av metoder som
undvikande, distansering, bortforklaring och fornekelse av sjukdomen hos den dlskade
foraldern eller partner. Flera APmD har betonat vikten av att vara informerade och
uppdaterade nér det galler demenssjukdomen och dess symtom, ett uttryck for
problemfokuserad coping. APmD kampar med vardpersonalen for att hitta en forklaring till
deras partners eller foralders beteende, de menar ofta att de kanner lattnad nar de far
diagnosen demens.

Resultatet visar att anhdrigvardarna forsoker att anpassa sig till omstandigheterna skapade
av demenssjukdomen. Anpassningen uttrycker sig genom att anhoriga foréndrar sitt satt att
kommunicera med sin partner eller foralder som drabbas av demenssjukdom. Visa anhériga
forandrar sitt beteende for att undvika konflikterna med PmD, andra anhdriga omprioriterar
sysslorna och hittar andra satt att klara av hushallsansvaret och arbete for att det ska fungera
med vardansvaret. Den har anpassningen ar en manifestation av positiv coping enligt
Brattberg (2008).

Utifran Lazarus och Folkman (1984) kan vi forsta vilka resurser APmD anvander sig av for
att hantera vardbérdan. Dessa copingresurser ar halsa och energi, positiv hopp,
problemldsningsformaga, sociala fardigheter, socialt stod samt materiella resurser.

Resultatet visar att APmD som har deltagit i de valda studierna anvander sig av olika
copingresurser. Samtliga artiklar betonar vikten av fysisk och psykisk hélsa samt energi hos
anhorigvardarna for att kunna fortsatta med hembaserad vard. APmD anser att det &r viktigt
att de tar hand om sin egen halsa for att kunna orka med vardrollen. Positiv hopp uttrycks av
APmMD genom att de tror pa att nar de inte langre orkar med hembaserad vard sa kan de fa
stodet de behover fran socialtjansten. Problemldsningsformaga visar sig genom att APmD
lyfter upp vikten av att ha kunskap om demenssjukdomen. Detta uttrycker sig genom att om
anhoriga har tillrackligt med kunskap om sjukdomen sa kan de ge béasta varden till den
drabbade personen. Tidigare forskning styrker ocksa detta behov genom att forklara att
APmMD har behov av kunskap géllande sjukdomen, dess symtom samt hur man hanterar PmD
(McCabe et al., 2016; Tatangelo et al., 2018).

Socialt stod kan vara varierande hos olika APmD, vissa av dem saknar socialt std, andra

far det fran sina familjer, bekanta samt professionella liksom socialsekreterarna, lakarna eller
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sjukskoterskorna. Samtliga artiklar betonar stodgrupp som ett valdigt omtyckt stod. Sociala

fardigheter samt materiella resurser ar svart att identifieras utifran de valda artiklarna.
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10. Slutsats

Livssituationen av APmD ser olika ut och stodbehoven varierar beroende pa
omstandigheterna innan sjukdomen, pa symtomen som PmD uppvisar samt pa de olika
hanteringsférmagor/ copingférmagor och personliga resurser som de anvander sig av i
vardagen. APmD upplever en svar vardborda och de kanner sig ensamma i deras vardarroll pa
grund av bristande forstaelse fran personer omkring dem samt fran de professionella. De
onskar sig en paus fran vardarrollen for att kunna aterhamta sig. Socialtjansten beviljar stod
till APmD som inte &r individualiserat och anpassat till de unika livssituationer de befinner sig
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12. Forslag till vidare forskning

| samtliga artiklar pavisades att APmD har generella och individuella stodbehov for att kunna
fortsatta med vardarrollen. Detta ar beroende av kon, av relationen man har till PmD samt av
deras unika situation. Dessa grupper har olika behov och vidare forskning borde darfor ha ett
fokus pa att se grupperna som enskilda. Mer forskning kravs for att visa vilket stod grupperna

behdver i deras unika livssituationer.
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Bilaga 3. Textanalys

Artikel Vem ar anhoriga Kodning/kondensering av studiens resultat Koder Undertema
1. | Havard 9 man, 65 till 87 ar. | Smartsamt att férlora den man bryr sig om och att bevittna Smarta Omtumlande
Knutsen, Gifta for 35 till 62 identitetsforlusten hos hustrurna. Sorg kansloliv
g;d;)?rgtt ar. Sorg for forlusten av personen som hustrun brukade vara. Overgiven
Sorjer steg for steg i takt med sjukdomens utveckling. Isolering
2009 Overgivna och isolerade bade av de sjélva och av den néra Ensamhet Forandrade
omgivningen. Forlust Relationer
Norge Ensamhet orsakad av 6vergivenhet, inte en sjdlvvald ensamhet. Stédbehov
Forlust av betydelsefull interaktion, kommunikation och Alienation
sammanhang men sina hustrur. Kommunikation Stédbehov
Forlust av kamratskapet med sina hustrur. Standigt ansvar
Onskan att delta i grupper av man i samma aldersspann for att Anledningar for att | Okat och
diskutera sexualitet, hygien, hushallning. varda standigt
Onskan att vardpersonal dgnar tid at anhériga for diskussioner och Coping strategier ansvar

radgivning.

Alienation fran egen identitet och fran tillvaron.

Saknad av kommunikation och sammanhallning med sina hustrur.
Prioritera hustruns behov fore sina egna behov.

Standigt tillgangliga och ansvariga.

Smartsamt att forlora kontakten med den viktigaste personen i
deras liv.

Utmatning som leder till skuldkénslor for att inte kunna varda.
Sarande erfarenheter: att inte vara igenkand. Leder till alienation.
Ta 6ver ansvaret for hushallet samtidigt som vardarrollen upplevs
som boérda i avsaknaden av sammanhallningen med hustrun.
Moralisk skyldighet att varda den sjuka hustrun.

Enighet med sina hustrur.

Identifiering med makerollen, inte med vardarrollen.

Obesvarad karlek.

Positiva aspekter
av anhorigvard
Installning till at ta
emot hjalp.

Begransat liv
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Stolta 6ver deras insatser.

Forstarkt sjalvfortroende for att de kan hantera situationen.
Viktigt att fa berom och positiv aterkoppling fran omgivningen fér
deras insatser.

Kansla av samarbete med deras hustrur genom rutiner.

Det kanns bra for att kunna ge nagonting tillbaka till deras hustrur.
Viktigt for man att kunna klara av vardsituationen pa egen hand.
Att ta fullt ansvar for hustrun ar att vara trogen deras relation.
Standig kamp mellan skuld och forpliktelse.

Konstant narvaro och att vara pa vakt hela tiden.

Att delta i samtalsgrupper ar en coping strategi fér mannen.
Motvillighet att ta emot hjalp fran kommunen.

Gladje och tillfredstallelse att kunna behéarska vardgivarrollen.
Onskan att hustrun kan vara hemma s& langt mannen orkar.

Etiska plikter och livslanglojalitet framfor karlek.

Gemenskap och kamratskap kannetecknar relationen med hustrun.

Henrik
Eriksson, Jonas
Sandberg,
Ingrid
Hellstrém

2013

Sverige

12 kvinnor, 66—80
ar, relation med
deras partner fran
39 till 54 ar.

Sjukdomen paverkar relationen mellan makarna at det konservativa
hallet.

Hustrun upplever att det &r svart att vara den som inte ar sjuk.
Skuldkanslor gentemot sociala kontakter och relationen till maken.
Coping i det dagliga livet for att undvika obehagliga situationer,
makens vrede och aggressivitet — att acceptera den kvinnliga rollen
som kdnnetecknas av tysthet och neutralitet.

Kanslomassig och social stigmatisering. Fruarnas rationella
argument var inte accepterade.

Fruarna beskriver deras livslanga erfarenhet i vardarrollen som
mammor, dottrar som vardade sina mammor och nu fruar som
vardar sina makar.

Kvinnans identitet ar férknippat med vardandeansvaret och
omtdanksamhet.

Engagemang for att varda trots att detta minimerar det sociala livet
for fruarna.

Coping strategier
Skuldkanslor
Installning till att
ta emot hjalp
Stigmatisering
Relationer

54




Viktigt for fruarna att dela sina kdnslor och erfarenheter med sitt
natverk av andra kvinnor, dottrar och vaninnor. Socialt stod i
natverket.

Kvinnliga ndtverk skapar bade personligt utrymme och avgérande
lank med det som ar utanfér hemmet, samtidigt som det ar ett satt
for egen disciplinering for att fortsatta i sin vardarroll.

Fruarna tunar ned och skjutar upp stédbehovet.

Att ta emot stéd fran kommunen betraktas som eget misslyckande i
vardarrollen, som att lagga en borda pa samhallet och som svek i
relationen till makarna.

Fruarna tanker att stodet blir aktuellt nagon gang framover.

Annika
Kjéallman-Alm,
Karl-Gustaf
Norbergh, &
Ove Hellzen
2013

Sverige

9 vuxna barn (8
kvinnor), 35 till 65
ar.

Att vara tvingad att ta féraldrarollen for sin sjuka féralder.

Sorjer forlusten av fordldern samtidigt som langtar efter att fa
tillbaka den foraldern.

Ta avstand fran foraldern som gor tokiga grejer.

Kanner ansvar for den friska foraldern som tar hand om alla sysslor.
Radsla for att ha arvt sjukdomen.

Langtan efter relationen och kommunikationen till fordldern som
har varit.

Frustration genom att vara maktlos infor sjukdomen och dess
konsekvenser.

Forsoker kontrollera situationen oavsett hur mycket energi det tar.
Frustration gentemot sjukvardspersonal.

Overgiven av sin foralder.

Betungad av ansvaret.

Ta det dag for dag.

Utsliten av extraarbete.

Orolig for den friska fordldern som bodde med den sjuka foraldern.
Kanslor av skuld for att inte gora tillrackligt.

Sorg

Okat ansvar
Radsla
Frustration
Overgiven
Oro
Maktloshet
Utsliten
Skuldkanslor
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Bjerg T. 7 vuxna barn (2 Kanner sig fast i situationen, utan mojlighet att undvika den. Oro
Landmark, Heid | sgner) mellan 38 Saknar kontroll dver egen situation och den sjuke férilderns Maktldshet
Svenkerud och 63 ar. situation. Standigt ansvar
Aasgaard and . N . . .
Lisbeth Oforutsagbar situation. Relationer
Fagerstrém Vissa familjemedlemmar tar avstand. Missnoje
Konstant oro och maktloshet infor olyckor orsakade av den sjuke
2013 foraldern.
Att vara pa vakt 24 timmar men dnda saknar kontroll.
Norge Familjerelationerna ar utmanade och konflikter uppstar mellan de
som tar mer vardansvar och de 6vriga.
Utmaning for egen- och den sjukes vardighet.
Konstant dilemma mellan att skydda och att respektera den sjukes
sjalvbestammande.
Fortvivlan for den sjukes hjalploshet, identitetsforlust och nedgang.
Maktloshet och missndje gentemot hemtjanstens insatser, som
upplevs som uppgiftsorienterade, fragmenterade och opersonliga.
Behov av kontinuitet i hemtjansterna, behov av information fran
lakare och vardpersonal.
Mari Wolff 20 Att gbra det basta av situationen. Coping strategier

Skaalvik, Astrid
Norberg, Ketil
Normann, Aud-
Mari Fjelltun
and Kenneth
Asplund

2016
Norge

familjemedlemmar
(6 dottrar, 4 soner,
3 makar, 3 hustrur,
2 systrar och 2
svagerskor), aldrar
mellan 38 och 89
ar.

Anvander personliga resurser for att klara av svara och kravande
situationer: att vara positiv och att berdtta goda minnen.

Oroliga for begransningar av friheten i framtiden pga. vardansvaret.

Ta over finansansvaret fran makar ar positiv for kvinnor fér de
kdnner sig kapabla och far berom.

Kontrollera sitt satt att vara for att inte sara maken.

God relation till fordldern innan insjuknandet gor att vardansvaret
upplevs som lojalitet.

Sénerna upplever vardansvaret som positiv, grundat i kdrlek och
goda minnen.

Att vara realistisk och att ha humor for situationen ses som coping
resurser.

Motstridiga kanslor fran kvinnliga deltagare.

Oro

Okat ansvar
Positiva aspekter
av anhorigvard
Kommunikation
Relationer
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Vardansvaret paverkar jobblivet och sociala livet for kvinnliga
deltagare.

Justera kommunikationssattet for att anpassa sig till
minnesforlusten.

Heidi Bjarge,
Berit Seeteren
and Ingun Dina
Ulstein

2016

Norge

15 anhoriga (varav
8 hustrur och 4
makar), aldrar
mellan 39 och 92
ar.

Goda relationer med den sjuke partner.

Okad nirhet till partnern.

Delade varderingar.

Kanslomassig narhet.

Forsoning med det nya livet med den sjuke personen.

Omesesidig uppskattning.

Upplever 6veranstrangning och belastning.

Smartsamt att bevittna fordndringarna i den sjuka personen
speciellt efter en livslang relation.

Sorg for forlusten av en dlskad person.

Ensamhet

Irritation och frustration 6ver personlighetsférandringarna och
humor svangningar.

Begransning av sociala livet och av egen fritid pga. 6kad beroende av
den sjuke.

Kanslan av att vara fange.

Forlust av relationen och av fritiden.

Uppmaning av kommunikationen pga. minnesforlust, agitation och
irritation, forlust av spraket.

Kdnner sig generade av den sjuke ndrstaende reaktioner i sociala
sammanhang.

Rollférandringar i hushallet och det dagliga livet, ta 6ver den sjukes
roller, ibland leder till konflikter.

Coping: strida i situationen eller tillbakadragande, fly fran
situationen.

Begradnsningar i livet, vara standigt nara for att forhindra olyckor.
Skuldkanslor for att lamna ensam och for flytten till boende.

Stort ansvar.

Tankar kring déden.

Relationer
Smarta

Sorg

Ensamhet
Irritation

Forlust

Standigt ansvar
Okat ansvar
Positiva aspekter
av anhorigvard
Skuldkanslor
Kommunikation
Rollférandringar
Overanstringning
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Kunskap om demenssjukdom leder till storre acceptans av
relationsférandringar.

Coping: undvika konfrontationer, forandra eget beteende i
situationen, hitta pa aktiviteter som bada trivs med, interaktioner
och samtal med andra anhorigvardare, samtal med professionella.
Livsforandring genom att acceptera vardarrollen.

Givande med att ta nytt ansvar.

Tillfredstéllelse nar man far uppskattning, orkar fortsatta i
vardarrollen.

Mette Bergman,
Caroline Graff,
Maria
Eriksdotter,
Kerstin S. Fugl-
Meyer, Marja

10 makar (5
hustrur och 5
makar) med aldrar
mellan 40 och 64

Att vara begransad, kdnna sig som fangslad.

Tungt ansvar.

Extra skyldigheter som kraver tid.

Langtan efter frihet och fritid skapar skamkanslor hos anhoriga.
Standig oro.

Okat ansvar

Oro

Coping strategier
Positiva aspekter
av anhorigvarden

Schuster Kanslan av personlig utveckling genom att hitta nya strategier, att Ensamhet
forandra attityder och skapa nya relationer. Skamkanslor
2016 Coping — fa energi genom att traffa andra manniskor i Forlust
Sverige supportgruppen.
Coping — nya attityder som att minimera konflikterna.
Ensamhet pa gott och ont, 6vergiven och isolerat men ocksa en
langtan for att vara ensam, bortkopplat fran situationen.
Att vara tillsammans men dnda inte — forlust av intimitet och narhet
Ingrid 7 man, aldrar Hitta nya satt att organisera och prioritera sysslorna. Coping strategier
Hellstrém, mellan 68 och 85 Forsoka hélla isar vdrdandet och det emotionella bandet till fruarna. | Okat ansvar
ﬁgtl:(!:?son ar. Ta over hushallssysslor och varda samtidigt. Isolering
Henrik ' Coping strategier — hitta nya satt att organisera hushallet, inte tinka | Ensamhet
Eriksson, Jonas pa och blockera kanslorna, hitta satt att fortsatta med sina Oro
Sandberg aktiviteter. Positiva aspekter
Social isolering, minskade kontakter. av anhorigvarden
2017 Ensamhet. Anledningar for att
. Moralisk skyldighet att varda. varda
Sverige

Oro angdende formell vard och sjukdomens utveckling.
Vardandet som ett satt att visa karlek och hangivenhet.
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Stolthet for att mannen har lart sig hantera hushallssysslor efter
insjuknandet.

9 | Kethy Ehrlich, | 23 anhériga (18 Psykologisk borda av sorg, oro, djup frustration och ensamhet. Sorg
Azita Emami makar och 5 vuxna | Emotionell nirhet till den sjuke upplevs som positiv. Oro
aHne(:kﬁ;;t"na barn), aldrar mellan | Viktigt med familj och vanner. Frustration

33 och 83 ar. Coping — acceptera livet som det ar, bevara normaliteten sa langt Coping strategier

det gar, hitta ljusa stunder i livet, att vara positiv. Relationer

2017 Forlust av den personliga sjalvstandigheten. Isolering
Forsok att bevara familjerelationerna och relationerna till nara Forlust

) samhallet. Skuldkanslor

Sverige Onskan att bevara paret, familjen och livet tillsammans. Begransningar
Begransningar i livet.
Kanna sig som en fange pga. motstridiga férvantningar.
Kanslor av skuld for att inte kunna hjalpa mer och inte vara med
egen familj (dottrar).
Upplever varden som skyldighet, som samhallets férvantningar.
Frustration for att offra framtida planer.
Isolering och fangenskap.

10 | Aud 16 anhoriga (15 Coping — forsok att forklara bort sjukdoms tacken, lara sig att inte Oro
Johannessen, makar och en orsaka irritation. Forlust
Anne-Sofie sambo; 9 kvinnor | Oro Coping strategier
Helvik, Knut v\ e . .. ;
Engedal and och 6 man), aldrar | Forstord sémn Utmatning
Kirsten Thorsen | mellan 51 och 69 Forlust av arbetsférmaga. Borda

ar. Psykisk utmatning genom att stindigt ta hansyn till partners behov. | Okat ansvar
2017 Enorm boérda Isolering
Storningar i arbetet. Stédbehov
Norge Coping — fortsatta arbeta for att fa andningsrum. Ensamhet

Extra ansvar for den sjukes beteende och handlingar.

Forlust av makan/maken som intim person, som féralder till barnen,
som van och kamrat.

Extra roller — vuxenrollen for den sjuke, rollen av foralder till den
sjuke.

Social isolering.
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Borda under diagnosprocessen.

Behov av att traffa stodgrupp med gemensam bakgrund och alder,
behov av aktiviteter for unga personer med demenssjukdom, behov
av information kring myndighetskontakter.

Onskan att professionella tar hand om administrativa handlingar
kring personen med demenssjukdom.

Okad bérda nar barnens vilbefinnande ar hotad.

Ensamheten bestar dven efter den sjuke flyttar in pa boende.

11

Hege
Rasmussen, Ove
Hellzen, Eystein
Stordal, Ingela
Enmarker

2019

Norge

14 anhoriga (5
makar, 4 déttrar, 3

fruar, 1 bror, 1 néra

van).

Irritation pga. kdnslan av att nanting inte stammer och den sjukes
handlingar.

Avstand i relationen.

Skam for den sjukes handlingar.

Osakerhet i situationen.

Coping — fornekelse av symptom

Skuldkénslor for att inte ha agerat tidigare for att fa diagnos.

Oro for sdkerheten av den sjuke.

Forlust av den dlskade personen.

Hjalploshet

Angest med katastrofala tankar.

Forstort arbetsliv.

Skuldkanslor

Bordan av vardarrollen — att vara foralder till en foralder eller till sin
partner.

Utmatning och depression som foljd av vardandets boérda.

Irritation
Relationer
Skamkanslor
Coping strategier
Forlust

Oro
Skuldkanslor
Borda
Utmatning
Hjalploshet
Depression
Okat ansvar

12

Lena Marmstél
Hammar,
Christine L.
Williams,
Martina
Summer
Meranius,
Kevin McKee

2019

9 anhoriga (4 mén
och 5 kvinnor),
aldrar mellan 65
och 94 ar.

Frustration kring vardpersonal och hemtjanst pga. brist pa kunskap
och intresse samt pa kontinuitet i tjansterna.

Paverkan pa livskvaliteten pga. av inte tillrackligt med stéd och med
individualiserat stod.

Overgiven under sjukdomens utveckling.

Réadsla och osdkerhet kring egna vardhandlingar.

Behov av information och utbildning kring sjukdomen, varden vid
sjukdomen och forvantningar angaende framtiden.

Ensamhet i vardarrollen.

Frustration
Missnoje
Overgiven

Radsla
Stoédbehov
Radsla

Ensamhet
Coping strategier
Standigt ansvar
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Sverige

Individuella och intima behov som stédgruppen inte tillfredsstaller.
Stodgruppen hjalper for att minska skuldkanslor.

Coping — dela och diskutera situationen i sociala medier.
Bevara normaliteten med hjalp av nara vanner och slaktingar.
Prioritera den sjukes behov framfor egna behov.

Standigt ansvar.

Standig stress.

Utmatning pga. av lite sdmn och ingen tid for vila.

Depression

Sorg och frustration for forlusten av sin partner och intima
relationer.

Fordandrad kommunikation

Standig stress
Utmatning
Depression
Sorg
Kommunikation

13

Linda Rykkje
and Oscar
Tranvag
2019

Norge

5 makar, aldrar
mellan 72 och 82
ar.

Stolthet, gladje och forverkligande for att kunna hantera det dagliga
livet.

Motvillighet for att ta emot hjalp.

Oppenhet om sjukdomen och svarigheterna med situationen som
coping strategi.

Acceptera livssituationen och sjukdomens effekter.

Paverkad relation mellan makarna.

Ensamhet i relationen.

Kommunikationsproblem pga. spraksvarigheter och minnesforlust.
Coping — positiv stallning till livet.

Oro att lamna

Begransning av personliga tid och rum, valja bort egna aktiviteter.
Prioritera fruarnas behov fore egna behov.

Coping — ta hand om sig sjalv och omdefiniera den personliga
friheten.

Okat ansvar — ta éver hushéllssysslorna

Coping — tanka inte sa mycket pa framtiden, leva har och nu.

Positiva aspekter
av anhdrigvarden
Coping strategier
Relation
Ensamhet
Kommunikation
Oro
Begransningar
Okat ansvar
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14

Annica
Loévenmark

2019

Sverige

3 barn

Ny varld och nya roller bade inom och utanfér familjen.

Sorg

Forlust av barndomen, av ett normalt liv, av hoppet, av bada
foraldrarna

Radsla infor framtiden.

Att vara foralder till sin foralder — trostare, stodjare, hjalpare.

Att vara foraldralos fast foraldrarna ar vid liv.

Skamkanslor infor vannerna.

Ensamhet — att inte kunna gora saker med den sjuke foralder som
andra barn kan gora.

Okat ansvar
Sorg

Forlust
Skamkanslor
Ensamhet

15

Clemmensen,
T. H., Busted,
L. M., Sgborg,
J., Bruun, P.
(2019).

14 anhoriga (4
hustrur, 5 dottrar,
3 soner, 1 make, 1
barnbarn), aldrar

mellan 39 och 89 ar

Den skyddande anhdrige tar praktiskt ansvar i det dagliga livet.
Marker forandringar men férnekar och fértranger dem (coping).
Den bestdmmande anhdrige tar itu med sjukdomens utveckling,
inleder handlingar.

Svart att inleda dialog angaende forandringarna orsakade av
sjukdomen.

Den bestammande anhdrige kdnner sig uteslutet av resten av
familjen. Konflikter i familjen i bérjan av sjukdomen pga. avsaknad
av erkdannande och acceptans. Tvivel. Soker stdd for att bekrafta
misstankarna om sjukdomen. Upplever bortstétning fran
professionella och resten av familjen.

Den skyddande anhorige forséker maskera sjukdomens tacken och
undviker kontakten med resten av familjen och med samhallet for
att undvika externa konflikter. Kompenserar bristerna och
forandringarna i den sjukes satt att vara.

Relationsfordandringar bade med den sjuke och med resten av
samhallet.

Nya lésningar for att kunna fortsatta familjelivet och traditionerna.
Motivera beteendeforandringarna for narsamhillet.

Emotionell stress orsakad av den sjukes aggression.

Tar pa sig mer ansvar for hushallet.

Onskan att vara oberoende av resten av familjen.

Utmattning.

Coping strategier
Kommunikation
Relationer
Stodbehov
Okat ansvar
Forlust
Utmattning
Borda
Skuldkanslor
Tvivel

Konflikter
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Sémnsvarigheter och allvarliga konsekvenser fér egen halsa nar den
skyddande anhorige bestammer sig for att ta emot hjalp.
Psykologiska och sociala konsekvenser av att kompensera for den
sjuke

Forlust av det dagliga livet.

Permanent forandring i familjen.

Forlora en foralder som fortfarande ar vid liv.

Kanslor av forlust — forlust av den sjukes vardighet, av fortroende, av
familjens kollektiva minnen.

Emotionell bérda for barnen som upplever en férandrad relation.
Interna emotionella konflikter.

Misstro for den sjuke som satter sig i fara, som inte kan bestamma.
Tvivel och skuldkanslor for sina handlingar.

Skyldighet till familjen.
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