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NARSTAENDESTOD VID DEMENSSJUKDOM

- EN LITTERATURSTUDIE
INGELA LARSSON

SAMMANFATTNING

Demenssjukdom &r en av vara storsta folksjukdomar och i takt med att befolkningen blir allt
dldre 0kar ocksé prevalensen att drabbas. Det kan ta flera ar innan uppvisade symtom leder
fram till en diagnos och gruppen dldre som utan hjilp fran samhaillet helt skdter omvardnaden
av en demenssjuk anhorig blir allt storre. Samtidigt som sjukdomen progredierar blir ocksa
belastningen pa den som vardar allt storre och manga nérstdendestddjare visar symtom som
depression, utbrindhet, oro och dngest och det ar darfor viktigt att denna stora grupp 1
samhillet uppméarksammas som ett folkhdlsoproblem. Syftet med denna kvalitativa
litteraturstudie var att belysa de nirstdendes behov av stdd vid vérd av en demenssjuk person
1 det egna hemmet. Den anvinda metoden var en manifest innehdllsanalys och studien visade
att det stod som efterfrdgades mest och gav den storsta effekten i form av reducerad
vardtyngd, var nédr den sjuke fick mojlighet att vistas pa dagvardsverksamhet. Informations-
och kommunikationsteknik (ITK) var ocksa nagot som underlittade och gav méjligheter att
knyta nya sociala kontakter och i diskussionsforum utbyta information och erfarenheter. IKT
hjdlpte dven till att upprétthélla kontakter med slidkt och vanner pa annan ort och blev efter en

tid ndgot som manga narstaendestddjare ville fortsétta att anvinda sig av.

Nyckelord: demens, vard 1 hemmet, vardtyngd, maka/make, copingstrategier
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INLEDNING
Antalet platser i kommunal regi for dldre personer med behov av hjilp har minskat och

platserna i sdrskilda boenden fylls nu endast av dldre dldre; 85 &r och uppét. Att allt fler
bor kvar hemma under en lingre period betyder att familjemedlemmar i allt storre
utstriackning far béra ett tungt ansvar for omvardnaden av sina nirstaende
(Socialstyrelsen, 2012 b). I juli 2009 infordes en ny bestdmmelse i socialtjanstlagen
som lyder: "Kommunen ska erbjuda stod for att underlitta for dig som vardar eller
stodjer en narstdende som &r langvarigt sjuk eller dldre eller som stddjer en nirstaende
som har funktionshinder.” Stodet ska vara individuellt anpassat for att underldtta och
forebygga ohilsa (Socialtjanstlagen 2009:453, 5 kap. 10§). Genom denna nya
bestammelse har det blivit tydligare vilka riktlinjer som géller for kommunerna nir
deras handlidggare bedomer vilka insatser som bést tillgodoser behoven hos den som
ansoker om stod (Socialstyrelsen, 2012 b). I samhillet finns en stor grupp, som 1 det
egna hemmet helt ansvarar for omvéardnaden av personer som har en demenssjukdom,
och denna litteraturstudie vill belysa vilka behov av stod som finns hos dessa

narstdendevardare.

BAKGRUND
Ordet demens kommer fran latinet och betyder "bort, frdan, utan™ *’forstand, sjdl, sinne”.

Sjukdomen ér inte ett normalt sétt att aldras, utan dr ett samlingsnamn och en diagnos
for minga olika symtom som orsakas av ndgon typ av hjarnskada vilken yttrar sig pa
olika sétt beroende var 1 hjdrnan skadan sitter (Svensk Demenscentrum, 2008).
Sjukdomen ger symtom som kan kopplas till vért tinkande och intellekt och personen
som drabbas kan till slut inte pd egen hand klara av och genomf6ra vardagssysslor.
Hjirnskadorna som ligger till grund for att personen ska utveckla en demenssjukdom

kan bero pd manga olika sjukdomar och sjukdomstillstand (Ibid.).



Medellivsldngden hos landets befolkning 6kar och i och med detta dkar ocksa
prevalensen att drabbas av demenssjukdom, eftersom aldern utgor den storsta
riskfaktorn (Marcusson, Blennow, Skoog & Wallin, 2003). Prevalens innebar det antal
individer med en viss sjukdom eller egenskap som finns i en definierad population
(Andersson, 2006). Sverige ar ett av de lander i varlden diar medellivsldngden dr hogst
och idag ligger kvinnors medellivslangd pé 83,2 ar och for mén é&r siffran 79,1 ar

(Statistiska centralbyran, 2011).

Den fjarde vanligaste dodsorsaken 1 véstvérlden dr demenssjukdom och cirka 150 000
individer lider av ndgon form av sjukdomen. Att utveckla en demenssjukdom fore
medeldldern dr sillsynt, men var femte person dver 80 ér lider av sjukdomen som varje
ar drabbar ytterligare 20-25 000 personer och drygt en halv miljon ar nérstaende till
personer med demenssjukdom (Svenskt Demenscentrum, 2008). Eftersom 6kad
medellivslangd okar antalet demenssjuka, finns berdkningar pa att antalet insjuknade
kommer att ligga runt 180 000 &r 2025 (Ibid.). Det finns ett stort morkertal, eftersom
sjukdomen 1 borjan visar sig som MCI (Mild Cognitive Impairment) och
sjukdomsprocessen kan starta 20-30 ar innan patienten marker av de forsta kliniska

symtomen (Zetterberg, Andreasen & Blennow, 2009).

For att fa diagnosen demens krévs att vissa kriterier enligt den internationella
sjukdomsklassifikationen ICD -10 har uppfyllts. Diagnostiseringskoden &r en statistisk
klassifikation med diagnoskoder for att gruppera sjukdomar och dédsorsaker. Koderna
anvénds for att kunna gora oversiktliga statistiska sammanstéllningar och analyser. Den
svenska versionen heter ICD-10-SE (Socialstyrelsen, 2012 a). Enligt ICD-10 har en
person med demenssjukdom drabbats av forsdmrat minne och svikt inom minst ett
kognitivt omrade, fitt fordndrad emotionell kontroll eller motivation samt fétt ett

fordndrat socialt beteende. Symtomen ska ha pdgatt under minst sex méanaders tid och



ha en svérighetsgrad som gor att det paverkar personens vardagliga liv (Sjobeck &

Nilsson, 2009).

Demenssjukdomar

Alzheimers sjukdom, Frontotemporal demenssjukdom, Vaskuldr demenssjukdom och
Levy Bodydemens ér de fyra vanligaste demenssjukdomarna och var och en av dessa
ger kognitiva, det vill sidga intellektuella symtom (Ouldred & Bryant, 2009).
Alzheimer’s sjukdom &dr den vanligaste formen och vanliga symtom vid Alzheimers
sjukdom &r tidig minnessvikt, svarigheter vid nyinlérning, forsémrad visuospatial
formaga, apraxi (att inte kunna utfora tidigare inldrda praktiska goromél), agnosi
(svérighet att kdnna igen och tolka sinnesintryck) och svarighet att producera/forsta dal,
det vill sdga afasi (Svenskt Demenscentrum, 2008).

Den vaskuldra demenssjukdomen beror framst péa skador 1 hjarnans blodkarl,
blodproppar och inflammatoriska processer orsakad av syrebrist i hjirnan (Ouldred &
Bryant, 2009). En tredjedel av alla som drabbas av en stroke drabbas ocksa i ett senare
skede av vaskuldr demens, dven kallad blodkérlsdemens (Ibid.). Symtom som vanligen
forekommer vid vaskuldr demenssjukdom é&r lindrig minnesstorning,
personlighetsforandring, affektlabilitet, psykomotorisk forlangsamning, géngstorning
och fokala neurologiska tecken (Sjobeck & Nilsson, 2009).

Vid frontotemporal demenssjukdom (frontallobsdemens) fortvinar hjarnans celler och
dor. Skadorna sitter 1 frontalloberna och sjukdomsdebuten kommer smygande med
langsam forsdmring (Sjobeck & Nilsson, 2009). Vanliga symtom vid frontotemporal
demenssjukdom é&r bristande social forméga, personlighetsforandring, beteendestdrning,
sprakstorning, emotionell avtrubbning och avsaknad av sjukdomsinsikt (Ibid.)

Lewy Bodydemens ir en blandning mellan Alzheimer’s sjukdom och Parkinsons

sjukdom (Ouldred & Bryant, 2009). Symtomen for Lewy Bodydemens &r visuella



hallucinationer, dalig balans, nedsatt uppmérksamhet, parkinsonism, REM-
soOmnstorning, neuroleptikadverkénslighet, forsdmrad visuospatial forméga och nedsatt
uppmérksamhet (Ballard, Kahn & Corbett, 2011).

Cirka 90 % av alla som drabbas av demenssjukdom far ndgon géng under
sjukdomsforloppet BPSD-symtom (Beteendeméssiga och psykiska symtom vid
demenssjukdom). Symtomen kan besta i oro, angest, personlighetsforandring,
svartsjuka, hallucinationer, vanforestillningar, depression, vandrings- eller ropbeteende
och agitation (Ballard, Smith, Husebo, Aarsland & Corbett, 2011). Orsaker till BPSD é&r
multifaktorell och inkluderar fordndringar i hjdrnan, fysisk sjukdom, otillfredsstillda
behov, smirta samt kénslor hos den sjuke av att fa ett bristfilligt bemdtande. Innan
farmakologiska insatser gors maste diarfor en noggrann omvardnadsutredning utforas
(Ballard et al., 2011). BPSD kréver professionellt utbildad personal som arbetar med
personcentrerad omvardnad och vid svarartad BPSD ér det inte ldngre mojligt for en
narstdende att ensam klara av omvardnaden, eftersom den kriaver dygnet-runtomsorg
(Ibid.). Socialstyrelsen (2012 c) skriver att risken att utsdttas for vanvard &r hogre hos
personer med demenssjukdom och av de nirstdendestodjare som tillfragats i olika
undersokningar svarar mellan 15-50 procent att de har begatt vanvard/6vergrepp och
risken Okar vid ldngvarig vird och nir den som vardar &r socialt isolerad eller har ett

svagt socialt natverk (Ibid.).

Att vara nirstiendestodjare

Johansson (2008) forklarar att det inte finns ndgon begreppsdefinition inom omradet
anhdrigomsorg, men vissa begrepp har 6ver tid dnda fatt officiell status och finns ocksa
angivna 1 Socialstyrelsens termdatabas. Begreppet anhorig definieras som “en person
inom familjen eller bland de ndrmaste sldktingarna” (Socialstyrelsens termbank, artal

saknas). Begreppet nirstdende har foljande definition: “en person som den enskilde



anser sig ha en ndra relation till.” Bada begreppen anvéinds synonymt si en
anhorigvardare dr en person som vardar en nirstdende som ar ldngvarigt sjuk, dldre
eller har en funktionsnedséttning (Ibid.). Begreppet funktionsnedséttning innebir en

nedsidttning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsformaga (Ibid.).

Studier visar att vardgivare som har formégan att anvidnda positiva strategier vid
problemlosning mer effektivt kan hantera symtom pa stress och dvriga negativa effekter
som associeras med vardtyngden vid demensvard (Papastavrou, Tsangari, Karayiannis,
Papacostas, Efstathiou & Sourtzi, 2011; Andrén & Elmstahl, 2008). Pellmer &
Wramner (2007) forklarar begreppet coping som en individs “formaga att hantera
pafrestande situationer och krav” och bendmner de medfodda egenskaper vi har som
copingstil. Copingstrategier har tva syften; att hantera forhallandet till den person eller
den miljon som skapar stress och att reglera graden av stressrelaterade kénslor (Ibid.). I
studier visar det sig att kroniska kroppsliga sjukdomar har forédande effekter pa
relationen mellan makar, men vid demenssjukdom finns ytterligare en aspekt att ta
hansyn till, nimligen den intellektuella forlusten (Robinson, Clare och Evans, 2005).
Slakt och vénner kan agera avstandstagande och tidigare livsstil maste ldmnas samtidigt
som den friske intar en roll som vardgivare gentemot sin tidigare fortrogna, vilket for

manga kan upplevas som ytterst komplicerat och sméirtsamt (Ibid.).

Manga nérstdendestddjare upplever ocksa ofta svér oro och drabbas oftare &n normalt
av depression och Lavoie, Ducharme, Lévesque, Hébert, Vezina, Gendron, Préville, St-
Laurent & Voyer (2005) ser i sin studie att med hjilp av olika copingstrategier kan de
nérstdende pa egen hand paverka oro och depression och dirigenom ocksa rapportera
béttre hélsa trots sin tunga uppgift. Nér de nérstaendes situation uppméarksammas och
de far det stdd och den hjilp de dnskar, kommer i forlingningen dven den demenssjuke

att gynnas (McLennon, Haberman & Rice, 2011).



En 22-punktsskala (Caregiver Burden scale, CB-scale) framstélld i Sverige av
Elmstéhl, Malmberg & Annerstedt (1996), anvénds for att méta vardtyngden for
nérstadendestodjare till demenssjuka personer. Skalan &r indelad i fem omraden; allméin
pafrestning, isolering, besvikelse, kiinslomédssig inblandning samt miljo. Varje separat
del innehaller fragor som ger svar pa vardgivarens hélsa, kédnsla av psykiskt
vilbefinnande, hans/hennes relationer och sociala nitverk, fysisk arbetsborda samt
miljorelaterade aspekter (Andrén & Elmstéhl, 2008). Sambandet mellan vardtyngd och
egenupplevd hilsa stér i direkt relation till vilka copingstrategier vardgivaren har

(Ibid.).

Kostnader for sjukdom (cost-of-illness, COI) belyser strukturella forhdllanden och visar
hur kostnader for sjukdom fordelas mellan aktérer inom vérd- och omsorgssektorn
(Wimo, Johansson & Jonsson, 2009). Eftersom demenssjukdom inte gér att bota maste
hilso- och sjukvarden och socialtjinsten inrikta sina atgérder pa att lindra symtom eller
pa andra sdtt kompensera for de funktionsnedséttningar som drabbar den demenssjuke
(Socialstyrelsen, 2010). Samhillskostnaderna for vard och omsorg till personer med
demenssjukdom berdknades 2007 uppga till drygt 50 miljarder kronor. 85 % foll pa
kommunerna, 5 % pé landstingen och resterande 10 % pa nérstaende (Ibid.). Den
storsta andelen for kommunerna utgors av kostnader for sirskilt boende och
totalkostnaden har Okat trots att antalet platser i siarskilda boenden har minskat.
Slutsatsen blir att kostnaden per demenssjuk person nu dr hdgre, eftersom antalet
demenssjuka har 6kat jamfort med unders6kningen som gjordes &r 2000. Eftersom
demenssjukdom hor till den mest kostsamma gruppen av sjukdomar utfor anhoriga
omfattande obetalda insatser for sina nirstiende demenssjuka (Wimo et al., 2009). Det
finns ingen omvérdnadsplikt inskriven i dktenskapsbalken, utan varje make bestimmer

sjdlv graden av omvérdnadssysslor (personlig hygien, toalettbestyr och matning) som



han/han anser sig orka med att utfora. Inte heller vuxna barn har skyldighet att
tillgodose véard- och omsorgsbehov gentemot sina fordldrar efter lagen om socialhjilp

infordes 1957 (Sveriges Riksdag, 2011).

Den obetalda varden, som utgdr 70 % av all demensvard i Sverige har i
forskningsstudier ocksa visat sig drabba min och kvinnor mycket olika (Szehebely,
2005). Det dr mer vanligt att hustrur vardar sina mén an tvdrtom och en fjardedel av allt
oavlonat arbete har pagatt mer 4n 10 ar. Oftast ar det dottrar och andra kvinnliga
slaktingar som vardar en nérstdende i hemmet och denna form av vard bor kompletteras
med en vl fungerande samhillsservice, for att pa s sitt erbjuda nirstdende ett
valbehovligt stod (Ibid.). Att lata de narstdende fa mojlighet att limna den person som
vardas pa ndgon form av avlastning leder till att risken minskar for den vidrdande parten
att drabbas av oro, 6verbelastningskinslor och depression (Méardwall & Thorslund,

2006).

Forutom redan befintliga hjdlpmedel 1 hemmet pagar dven studier runt om i vérlden dar
modern informations- och kommunikationsteknologi (IKT) provas for att se om det i en
nira framtid kan ses som ett potentiellt hjadlpmedel (Molin, Pettersson, Jonsson &

Keijer, 2007).

Folkhilsoperspektivet

For att ett folkhdlsoarbete ska bedrivas krdavs malinriktade insatser pa olika nivéer i
samhéllet och dessa insatser ska ha en politisk grund. Ett meningsfullt folkhdlsoarbete
ska frimja en god hélsa hos landets befolkning (Pellmer & Wramner, 2007). Det ar
ocksa viktigt att det i samhéllet finns olika former av miljoer dér individer kan leva och
utvecklas och en av nyckelstrategierna inom det hédlsofrdmjande arbetet &r att skapa

stodjande miljoer och stirka mojligheter pa det lokala planet (World Health



Organization, 1986). Vid WHO-konferensen i Sundsvall 1991 utvecklades strategier for
att koppla samman hilsoframjande/forebyggande arbete med miljoarbete. Syfiet var att

skapa stodjande miljoer for hilsa och hallbar utveckling. Utifrén individens egna behov
ska stodjande miljoer ha en inriktning som ger forutsittningar att vélja det goda livet

och for att uppné detta mal kravs delaktighet (Statens Folkhdlsoinstitut, 2012).

Utifran ett folkhélsoperspektiv dr det viktigt att kunna kdnna delaktighet och inflytande,
speciellt 1 skeden 1 livet man sjélv inte har valt. I Regeringens proposition
(2007/08:110) forklaras kopplingen mellan folkhdlsa och mojligheten att sjidlv kunna
paverka sin livssituation. I propositionen beskrivs vikten av att skapa stddjande miljoer
och moétesplatser, speciellt for barn och barnfamiljer och for dldre och deras anhoriga.
Att genom samverkan vidareutveckla foreningslivet anses ocksa som en viktig
folkhilsoinsats, eftersom ett frimjande av sddana stodjande miljoer handlar om att
bryta isolering och st6tta individen om det uppstér en krissituation (Ibid.).
Hélsoframjande insatser och forebyggande insatser kan handla om att /.../ ”’stodja
anhoOriga som gor stora insatser for att hjdlpa och varda ndgon nirstaende och att skapa

forutséttningar for ett rikt socialt liv hdgt upp 1 aldrarna” (Prop. 2007/08: 110).

Regeringens proposition (2008/09:82) beskriver att kommunernas socialnimnder
//...”skall erbjuda stod for att underldtta for de personer som vardar en nérstdende som
ar langvarigt sjuk eller dldre som stédjer en nirstdende som har funktionshinder.”
Propositionen har lett till en ny lag (2009:549) dir stodet som ges ska ses som en
preventiv insats och bor kdnnetecknas av /.../ ”individualisering, flexibilitet och

kvalitet.” (Socialtjanstlagen, SFS 2009:549).

Med anledning av texten i prop. 2007/08:110 kénns det intressant att undersoka vad

som skulle kunna hjélpa och stodja nérstaende till demenssjuka personer i deras strdvan



att kunna fa ha sin make/maka boende kvar i hemmet sé linge som mdjligt. Genom att
studera tidigare forskning i amnet finns forhoppning om att denna studie kan ge svar pa
vilka hilsofrimjande och forebyggande insatser den stora och vdxande gruppen

nérstaendestodjare onskar fa tillgang till for att nd malet att ha ett rikt och socialt liv.

SYFTE
Syftet med studien var att belysa nérstdendesvardarens behov av stod vid vard av en

person med demenssjukdom 1 det egna hemmet.

METOD

Studien genomfordes som en systematisk litteraturstudie (Forsberg & Wengstrom,
2008) med litteratursokning och artikelgranskning av redan publicerade vetenskapliga
artiklar, eftersom det redan finns mycket forskning som beskriver nédrstaendevardares
situation. P& detta sitt kan tidigare utgivet material studeras och samtidigt ge tillgang
till ytterligare kunskap och fordjupad insikt. Litteraturstudiens kvalitativa ansats
betonar subjektiv forstdelse for manniskors behov och erfarenheter och fokuserar pa
tolkning av dessa (Ibid.). Metodvalet utgjordes av en manifest innehallsanalys, vilket
innebdr att analysen ger direkt synliga eller uppenbara monster i texten genom
kvalitativ bearbetning. Den manifesta innehdllsanalysen dr lamplig att anvinda nir
studier ska goras dir ménsklig kommunikation star i fokus och den anvédnds darfor med
fordel i omvardnadsforskning. (Graneheim & Lundman, 2004). De utvalda artiklarna

hade en kvalitativ design och de redovisas i1 Bilaga 2.

En innehdllsanalys dr en metod som anvénds for att analysera skriftlig eller muntlig
kommunikation (Bryman, 2011). Syftet med innehallsanalysen var att nd fram till

kondenserade forklaringar till en beskriven foreteelse. De valda artiklarna lastes ett



flertal gdnger for att skapa ett helhetsintryck av innehallet och for att slutligen hitta
anvéindbara textenheter som inneholl relevant information for det syfte som studien
hade. Dessa textenheter ledde fram till kondenserade meningsenheter som
fargmarkerades och kodades, alltsa att insamlad data brdts ner i bestandsdelar och
bendmndes. En grupp av koder speglar det centrala i budskapet, har ett liknande
innehall och delar nadgot som &r gemensamt och leder slutligen fram till en kategori
(Bryman, 2011). De kategorier som skapades utgjorde analysens manifesta del. De
koder som bildades kunde kortfattat beskriva en meningsenhets innehall och kunde
enbart hamna 1 en enda kategori (Ibid.). Om de bildade koderna beskrev samma sak
togs de som var lika bort och dérefter konstruerades underkategorier. De 1 uppsatsen

forekommande citaten kommer fran narstdende och eftersom de relaterade till

narstdendes behov kopierades de forst in 1 ett annat dokument dér kdllan noga angavs.

Resultatet 1 analysen beskrev vad de olika kategorierna ville sdga. Sammanlagt fem

kategorier formulerades, dels beroende pa innehallet 1 texten och dels pa forfattarens

egen kénsla angaende 6ver vad textenheterna hade for budskap. Att arbeta med analys

pa ovan beskrivna vis ér i enlighet med Graneheim & Lundman (2004).

Sokstrategi

Artiklarna soktes i databaserna CINAHL, som &r en databas specificerad pa
omvardnadsforskning, och 1 Academic Search Elite som dr en multidisciplinir
fulltextdatabas (Forsberg & Wengstrom, 2008). Vid artikelsdkningen anvéndes
headings-termer 1 CINAHL och Subject terms 1 Academic Search Elite. S6kning
utfordes dven i Swemed +, en databas som fokuserar pa vardforskning. I Swemed +
hittades inga vetenskapliga artiklar som motsvarade syftet for litteraturstudien och

darfor anvindes artiklar ur denna databas enbart for att belysa fakta i bakgrunden.
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Sokstrategin bestimdes utifran syftet med litteraturstudien och ett antal soktermer
valdes ut. Det var termer som relaterade till ndrstdendestod, vard i hemmet, vardtyngd,
stod till ndrstdende och copingstrategier. For att hitta relaterade engelska sokord
anvindes Svenska MeSH. Sokorden som anvéindes var: dementia, home nursing,
spouses, caregiver burden (burden of care) och coping strategies. En redovisning finns
1 Bilaga 1 hur Booleska operatorer anvindess for att begrénsa antalet tréffar i
databaserna. Vid den ndrmre artikelgranskningen hittades dven relevant material 1
medfoljande referenslistor, varfor fritextsokning gjordes 1 de ovan nimnda databaserna

for att hitta ytterligare material till litteraturstudien.

Urval

De inklusionskriterier som géllde for studien var att artiklarna inte fick vara dldre &n
fran ar 2003, eftersom forskning inom omradet sker kontinuerligt och nya ideer stindigt
implementeras. Artiklarna skulle dessutom relatera till forhallanden uppmairksammade 1
Europa eller Amerika for att begrénsa studiens storlek. Artiklarna skulle ocksé vara
forskningsartiklar som var vetenskapligt granskade (peer reviewed), de skulle vara
skrivna péd engelska och finnas ldnkade i fulltextformat. Som nérstaende har endast
begreppen make/maka anvints. Totalt ldstes 14 artiklar och 10 vérderades efter
Forsberg & Wengstroms (2008) checklista for kvalitativa artiklar (se bilaga 3). Tvé av

de tio artiklarna klarade inte av granskningen och valdes darfor bort 1 ett tidigt skede.

Etiska aspekter
Alla valda artiklar var granskade och godkédnda av etiska kommittéer i respektive land
och ide fall det inte stod klart angivet ifrdgasattes palitligheten och trovirdigheten i

texten noggrant.
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RESULTAT

Analysen av de inkluderade artiklarna och deras resultat utmynnade i fem kategorier;

behovet av sociala kontakter, hjilpmedel och teknik, kinsla av sinnesro, informations-

och kommunikationsteknologi och kdnsla av normalitet i vardagen. Dessa fem

kategorier har underkategorier som presenteras i tabellen nedan (tabell 1). Resultatet av

analysen kommer fortsdttningsvis att ligga 1 respektive kategori.

Tabell 1. Kategorier och underkategorier i studien

Kategori

Behovet av sociala kontakter

Hjédlpmedel och teknik

IKT (Informations- och

kommunikationsteknologi)

Kénsla av sinnesro

Kénsla av normalitet i vardagen

Behovet av sociala kontakter

Vinner

Underkategori

Vénner, coping med hjilp av stodjande
samtal, stodjande miljo, kénsla av

delaktighet

Forebygga fall, kdnna trygghet och

kunna koppla av, minskad oro

Familj, tillgang till information,

likartade situationer, diskussionsforum

Avlastning, dagvirdsverksamhet,

hemtjanst

Bevara vi-kdnslan, egentid, skydda,

stiarka integriteten

Manga deltagare 1 Duggleby et al., (2009) studie patalade vikten av att kunna ringa till

en védn och kédnna att det fanns ndgon som alltid stir bakom 1 svara situationer. Det var

viktigt att kunna hitta de positiva detaljerna och att ha tillgang till support fran vanner.
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Att fa tillgéng till denna form av support gor att hoppet, som dr det viktigaste, inte
falnar. Studien visade dven att det var viktigt att se mojligheterna i besvérliga
livsmoment, samtidigt som man sétter upp mal som gor att situationen blir enklare.
Aven Sanders & Power (2009) ség i sin undersokning att vardagliga mdten och
kontakter ar att betrakta som aktiviteter for en person med demenssjukdom och kan ses
som tillfallen av socialisation. Dessa "utflykter” upplevdes som mycket positiva for den

mentala hédlsan for bada parter.

I can take her to the doctor and on some short trips. I try to take her to senior
citizens every day. That gives us both the time to get out and see people.”

(Sanders & Power, 2009, s. 46)

Coping med hjdlp av stodjande samtal

Sanders & Power (2009) beskrev att forutom “tdlamod” rapporterar mén att de
anvander sig utav att ”’ga undan”, “’ringa en vian” eller “delta 1 en stodgrupp” som
huvudsaklig strategi for att klara av vardagen. Aven Duggleby et al., (2009) tog upp

vikten av att ha vetskapen om att det finns nadgon professionell som lyssnar och finns

tillgdnglig ndr man som nérstaendestddjare behdver nagon att tala med.

Stodjande miljoer

Studier visade pa att det finns en bendgenhet att médn som vérdar sina demenssjuka
fruar visar ett storre intresse att delta i aktiviteter som till exempel anhdriggrupper
(Brown & Chen, 2008) medan kvinnor 1 sin tur hellre véljer att fa support via av sitt

sociala nitverk (Walters et al., 2010).

Kdnsla av delaktighet
For att kdnna att man ér delaktig i ett samhélle krévs att man har mdjlighet att ta del av

information/undervisning och social gemenskap och att man fér tillgang till den hjélp
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man anser sig behova. Den vanligaste formen av social samvaro fas genom
direktkontakt, och nir man som nérstaendestddjare inte kan fa den gemenskap man ar
van, kan detta kidnnas frustrerande. Den som vardar en nirstiende som har en
demenssjukdom, fir sin normala rittighet till delaktighet inskrénkt. Walters et al.,

(2010) beskrev hur denna situation tdr mentalt pa den som drabbas.

/... You really can’t get away from them because they 're there wherever you are”.

(Walters et al., 2010, s. 181)

Hjalpmedel och teknik

Forebygga fall

Spring et al., (2009) sag att det finns ménga olika slags problem och orosmoment for en
narstdendestodjare; den anhoriges bristande spatiala formagor, att administrera den
sjukes mediciner pa rétta tider, passa avtalade ldkartider, ha tankar om en oviss framtid
samtidigt som han/hon &r ensam om alla hushallsgéromal. Nar sedan den sjuke borjar
f4 problem med nattsémnen och ga upp blir oron &n storre och en ny form av oro
infinner sig, nimligen den att den demenssjuke ska skada sig pa grund av fall eller att

han/hon ska ga ut (Ibid.).

“Fallin’ is my biggest concern, ’cause he has fallen and hit his head before”
(Spring et al., 2009, s. 43)
Kdnna trygghet och kunna koppla av
Det visade sig i studien av Spring et al., (2009) att nir nérstdendestddjaren inte kunde
koppla av och sova lugnt nattetid, pdverkades dven den sjuke i negativ bemérkelse. Att
standigt halla sig vaken for att lyssna sa att inget oforutsett hander leder slutligen till att
ett konstant tillstdnd av ”vakenhet” infinner sig hos vardgivaren, dven nir denne sover.

Nir ett 6vervakningssystem kallat NMS installerades 1 hemmet kunde vardgivaren

14



slappa sina kdnslor av oro, osékerhet och rédsla och istéllet sétta sin tilltro till det nya

systemet.

“I could sleep more comfortably and deep, more deeply because I knew that the
... machine was working and it would wake me up if he got up.”

(Spring et al., 2009, s. 45)
Minskad oro
En minskad kdnsla av oro infann sig nir den som vardar en demenssjuk fick mojlighet
till eget utrymme 1 bostaden. Att stindigt tvingas vara i den demenssjukes nérhet ger en
kdnsla av att vara fingad 1 sitt eget hem. Spring et al., (2009) pédvisade 1 studien vikten
av att fa tillgang till en privat sfar, dir man inte behdver kénna att man maste vara

tillgdnglig, som en positiv inverkan pa nérstdendevardares situation.

Kinsla av sinnesro

Avlastning

Brown & Chen (2008) beskrev hur komplicerat det var for en niarstaendestddjare att
lamna sin partner pa avlastning, exempelvis en korttidsplats. Vid sadana tillfdllen
upptradde kénslor av skuld och detta sdgs som en anledning till att varden i det egna
hemmet pagar under sé lang tid. Sanders & Power (2009) kunde utlédsa 1 intervjuer fran
sin studie att det forst dr ndr den demenssjuke helt végrar att ta emot hjélp som de
nérstdende kinde sig tvingade att ansoka om ndgon form av avlastning. Misstankar
angdende negativt forhdllningssitt gentemot den demenssjuke priglade ocksa
nérstdendes val att istédllet fortsatta varden 1 hemmet, trots en pataglig belastning

(Brown & Chen, 2008; Sanders & Power, 2009)).).

”She would rather be with me than in a nursing home. When I signed on as a
caregiver, it did not mean only until things got bad and I needed a facility, they
don’t do that well there anyway and what could a home do that [ can’t do?”
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(Sanders & Power, 20009, s. 45)

Dagvardsverksamhet
En kénsla av sinnesro infoll hos nirstdendestddjare nir den demenssjuke befann sig pa
kontinuerlig dagvardsverksamhet. De upplevde en littnads- och frihetskénsla av att fa
vara ensamma i hemmet under ndgra timmar. Négot som ytterligare stirkte den kinslan
var vetskapen om att personen som de normalt vardar fick bade hjélp och stod, men
dven social stimulans, vilket ar viktigt for upprétthdllandet av kognitiva funktioner
(Sussman & Regehr, 2009). En kédnsla av minskad vardtyngd upplevdes da den
demenssjuke partnern befann sig pa dagvard, ju mer frekvent — desto stérre avlastning
for den som vardar (Ibid.).

“They say you should arrange for it like two days a week or one day a week.

You can’t just take it on, like. If I said: Oh, tomorrow I wanna go somewhere,
can you take him? They have to know. It has to be steady”.

(Brown & Chen, 2008, s. 846)

Hemtjdnst

Sussman & Regehr (2009) sdg 1 sin studie att nirstdendestodjare som ansédg sig ha en
tung omvardnadsborda, dnda inte tyckte att de blev hjilpta av hemtjénstinsatser. De
fick inte den kénslan av lugn och ro som de ansig sig behdva, utan blev istéllet

frustrerade Over att olika personer som de inte kinde invaderade deras hem.

”One of the big differences between adult day program services and
homemaking services is that adult day programs allow caregivers to enjoy
relief from caregiving without having to grapple with the potential sense of
“invasion” that may arise when workers come into homes.”

(Sussman & Regehr, 2009, s. 36)
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Informations- och kommunikationsteknologi (IKT)

Familj

I studien som handlar om informations- och kommunikationsteknologi framkom att
forutom att anvdnda Internet for att upprétthalla information som géller vardsituationen,
exempelvis fa information om vérdcentraler och dess oppethéllandetider, anvinds dven
nitet frekvent for uppdatering via onlinetidningar. IKT-utrustningen anvéndes flera
ganger per dag av nio deltagare i studien. Sex deltagare anvinde utrustningen en gang
per dag och de Ovriga fyra deltagarna ungefar en gang per vecka (Torp et al., 2008). For
nérstdendestodjare dr kontakten med det sociala ndtverket viktigt och den nya
teknologin forenklar kontakten pa ett bra sitt. Undersokningen visade att kontakten
mellan virdgivaren och dennes barnbarn ocksa forbattrades eftersom datorn ger
mojlighet till sociala kontakter, exempelvis via chatfunktioner eller genom att skicka
email till varandra. En annan vinst var att barnbarnen larde sina mor/farforédldrar att
anvanda datorn, hjilpte till att installera nya program eller visade hur man kan s6ka och

hitta information pa néatet (Torp et al., 2008).

. “and I chat with my daughter in China. There, I have grandchildren and
great-grandchildren. I also use email, but I chat with her. I like that very much.
Then I get answers immediately.”

(Torp et al. 2008, s. 81)
Tillgang till information
Manga deltagare tog upp vikten av att i tidigt stadium ldra sig mycket om den
nérstadendes sjukdom och hur de pa bista sétt kunde varda (Duggleby et al., 2009).
Uppfoljningsstudien som dgde rum ett ar efter interventionen visade att nirstdende inte
langre kédnde att de behdvde sa mycket information om sjukdom och omvérdnad,
eftersom de redan tidigare hade fatt den information som de ansag sig behova fran

informationsprogram, andra vardgivare och Internet (Ibid.)
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“I read quite a lot. I sit down and read over and over again if something
happens with my husband ... There's so much there — it’s incredible! Practical
tips and so forth that you can find out about. It's very useful. I really enjoy it!”

(Torp et al., 2008, s. 79)

Torp et al., (2008) menar att de informationsprogram som fanns har anvéints och
deltagarna uppskattade inte bara att f4 praktisk hjalp om information som géller
vérdarsituationen, utan dven information om teknisk support, exempelvis
forflyttningsteknik. Den samlade informationen gav vardarna en storre forstaelse for
kommande fordndringar hos den sjuke, vilket ledde till 6kad insikt angdende hur
mycket och vad den sjuke kunde forvintas klara av sjdlv. Vidare fick flera vardgivare

tips om hjdlpmedel och dven utdkad ekonomisk hjilp (Ibid.).

Likartade situationer

Manga deltagare sa att de pa grund av sin make/makas sjukdom inte ldngre kdnde att de
fick stod och hjilp fran sldktingar, vinner och bekanta och det var en av anledningarna
till att de deltog i studien om IKT. De forvéntade sig att knyta nya bekantskaper och

speciellt med personer som befann sig i likartade situationer (Torp et al., 2008).

"It’s easier to be together with others in the same situation. We’ve so much
more to talk about .... Others don't have the same understanding ...”

(Torp et al. 2008, s. 80)

Diskussionsforum

De analyserade intervjuerna visade att deltagarna i sin 6nskan om kontakt med
likasinnade ocksé var ndjda med resultatet. De anvinde sig frekvent av
diskussionsforum och videosamtal och anség att detta var viktiga kanaler for att bygga
sociala nitverk men dven for att hitta nya vianner. P4 frdgan om det skulle ha gétt lika

bra utan inblandning av IKT svarade deltagarna att IKT forenklat processen eftersom
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det &r enklare att samtala med en person som man samtidigt kan se pé sin dataskérm, dn

att endast tala med varandra i telefon (Torp et al., 2008).
Kiénsla av normalitet i vardagen

Bevara vi-kéinslan

En betydande del i att vara nérstdendestodjare ar att hela tiden kinna avsaknaden av ett
normalt familjeliv, s& som det var tidigare, innan demenssjukdom kom med i bilden.
Det mest fundamentala var bristen pd kommunikation, att inte kunna dela information
med varandra, inte lingre kunna planera kommande dagar eller tala om tider som varit.
Det framkom i artiklarna att nirstdendestodjarna (bade mén och kvinnor) pé alla sitt
var angeldgna om att forsoka leva ett sa normalt liv som mdjligt och att 1 det lingsta
utét visa att de fortfarande var ett par (Walters et al., 2010; Sanders & Power, 2009;

Brown & Chen, 2008).

"I do miss telling him things, I do miss using him as a sounding board, I do
miss telling him, talking to him about things on the news, or in the paper.”

(Walters et al., 2010, s. 181).

Walters et al., (2010) beskrev att nirstaendestodjare genomgar en slags sorgeprocess
redan innan maken/makan har dott, eftersom personen de varit gifta med under hela
livet sakta men sdkert forvandlas till ndgon annan. Fran att ha varit en kérleksfull och
omténksam partner har demenssjukdomen foréndrat tillstdndet, vilket har lett till att den
friska parten i relationen kadnner stor sorg. Hela tiden fanns en 6nskan om att

fortfarande fi vara tva sammanhorande personer dir kontinuitet rader (Ibid.).

De dtaganden som makarna har genom sina dktenskap ér grunden till fortsatt omtanke
och omvardnad om en av parterna blir sjuk. Aktenskapsldften ska enligt manga #ldre

héllas intill doden skiljer dem &t och relationen tar sig nya former av intimitet och
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nérhet. Respekt och omtanke ar ledord samtidigt som den friska parten i forhallandet

saknar kdnslan av att fa 6nskad respons (Sanders & Power, 2009).

“He is just like a shell of his former self like you know, and they switched
someone’s, someone else’s mind with his kind of thing”.

(Walters et al., 2010, s. 174).
Egentid
En viktig del i att orka med den fortsatta omvardnaden av en demenssjuk person var att
fa tillgang till egentid. Det kan gélla bokade tandldkare/ldkarbesok, tid for avkoppling

och vila eller traning (Brown & Chen, 2008; de la Cuesta-Benjumea, 2010).

“During those first two or three hours, I can go to the gym. [ usually go to the
gym and work out to my physical ability ... to do ... what I should be doing.”

(Brown & Chen, 2008, s. 846)

"Yes, it is half an hour and sometimes it is less, but for this little time of going
to a cafeteria I do not feel guilty nor do I feel detached, because it is as if [ went
out to buy the bread!”

(de la Cuesta-Benjumea, 2010, s. 994)

Skydd

En annan viktig del i rollen som nérstaendestddjare var for médnnen att hela tiden kunna
skydda sin demenssjuka fru. Aven om han redan tidigare har kiint sig ha rollen som
”beskyddare” har den kénslan vuxit sig dnnu starkare nir sjukdomen kommit med i
bilden (Sanders & Power, 2009).

"She sometimes would brush up against people and they would get angry. I had
some little Alzheimer’s cards to explain why she was like that. I never used one,

’

but I was tempted to so people would not be so negative towards her.’

(Sanders & Power, 2009, s. 45)
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de la Cuesta-Benjumea (2010) beskrev att deltagarna i studien sa att de skyddar andra
familjemedlemmar frén att avlasta/avlosa. Anledningen var att de vet hur jobbigt det
blir for dem som inte dr vana att virda och darfor avstar de hellre tanken pa sin egen
chans till vila. De avstod ocksé for att de ansdg att omvardnad om nirstdende som ar
sjuka ingar i deras skyldigheter och de sag sig sjdlva som beskyddare, sa att inga
traumatiska hindelser ska kunna drabba den som vardas i hemmet (de la Cuesta-

Benjumea, 2010).

Stdrka integriteten

Manliga nérstaendestddjare uttryckte vikten av att vara den som ser till att den
demenssjuka hustrun i det ldngsta far ha kvar sin sjdlvkidnsla. Hon ska inte behova
kdnna att hon utsitts for fornedrande situationer eller att ndgon upplever att hon beter
sig pa ett forargelsevickande sétt och darfor star ménnen 1 hennes direkta nirhet som
ett skydd mot yttervirlden. I det lingsta motsatte sig mdnnen hemtjénst som fanns for
att bistd med hygien och stddning. Istillet skapade de sig strategier for att klara av den
personliga omvardnaden av sina hustrur och skotseln av det gemensamma hemmet pa

satt som de ansdg skulle ha varit acceptabla for dem bada (Sanders & Power, 2009).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med studien ar att belysa nirstdendevérdares egna behov av stod vid véird av en
demenssjuk person i det egna hemmet. Ansatsen for litteraturstudien dr kvalitativ, vilket
stammer Overens med syftet. Den kvalitativa ansatsen ar inriktad pd att tolka och
forsoka att skapa mening och forstielse for ménniskan i hennes omvérld (Forsberg &
Wengstrom, 2008). Backman (2008) anser att en av svagheterna med att gora
litteraturstudier 4r att ytterligare en tolkning gors av ett redan tolkat material, men
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eftersom flera artiklar i studien pavisar likartade resultat anser &nda forfattaren av

denna litteraturstudie att resultatet motsvarar det 6nskade syftet.

Syftet avgor vilka sokord som anvédnds och de anvinda sdkorden relaterar till
nérstdendestod, vard i hemmet, vardtyngd, stdd till ndrstdende och copingstrategier. For
att begrinsa studiens storlek och hanterbarhet anvénds endast fem s6kord och ett fatal
kombinationer med dessa sokord som komponenter. I studiens syftesformulering ingér
ordet ”behov” men nér detta ord anvinds som s6kord ger det inte 6nskat resultat och tas
darfor inte med. Forfattaren av denna studie upplever inte att antalet s6kord har varit for
litet, men om ddremot fler dn tva databaser hade anvints kanske fler artiklar 1 &mnet
hade patriffats och att endast anvdnda tva databaser ger eventuellt litteraturstudien en
svaghet. Forfattaren har genom sin forforstaelse valt artiklar som varit 1 enlighet med
det onskade syftet, men genom denna medvetenhet dr &nda bedomningen att det inte

paverkar det slutliga resultatet.

De studier som ér granskade inkluderar deltagare genom strategiskt urval, eftersom
forskarna vill ha informanter med erfarenhet av vissa karakteristika som genom sina
speciella kunskaper bidrar till studiernas syfte. Genom att anvinda sig utav strategiskt
urval dkar sannolikheten att fa med flera olika aspekter vilket ger metoden extra styrka

(Forsberg & Wengstrom, 2008).

Det granskningsprotokoll som anvénts &r taget ur Forsberg & Wengstrom (2008) och
kvalitetsbedomningen omfattar de valda artiklarnas syfte, design, urval, metod och
resultat. Efter en sammanvégning av kriterierna for kvalitativa studier far de valda
studierna tre olika bevisvirdesgrader; starkt bevisvirde (1), mattligt bevisvérde (2) och
lagt bevisvirde (3). De valda artiklarnas bevisvirde ar graderade som maéttliga och

enligt Forsberg & Wengstrom (2008) kan dven dessa studier ha fortjinster som
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motiverar deras anvéndning i litteraturstudier. De utvalda studierna ar inte dldre 4n fyra
ar gamla, vilket bor ses som en styrka eftersom forskning inom det valda omradet dr en

farskvara (Ibid.).

Analysmetoden bygger pd en manifest innehéllsanalys vilket innebar att den ger direkt
synliga eller uppenbara monster i texten genom kvalitativ bearbetning och den utgor en
lamplig form eftersom den ger ocksa ger information fran svarkontaktade sociala
grupper (Forsberg & Wengstrom, 2008; Bryman, 2011). Att inte anvinda for stora eller
smé enheter vid konstruktionen av meningsbirande enheter dr viktigt dé storleken har
betydelse 1 form av att flera foreteelser kan speglas 1 samma enhet om materialet dr for
stort, samtidigt som sma enheter kan stycka sonder materialet. De fragor som stélls till
litteraturen for att fa svar pa studiens syfte ar till stor hjdlp och Bryman (2011) betonar
vikten av att pa ett precist sitt konstruera flera relevanta fragestéllningar innan sjélva

analysen borjar for att forsdkra sig om att fa ritt material att arbeta med.

Resultatdiskussion

Syftet med denna studie ar att belysa nirstdendes behov av stéd vid vérd av en person
med demenssjukdom i det egna hemmet. Nérstaendestddjare dr som helhet att betrakta
som en grupp i samhillet, men nir stodéatgirder ska sdttas in méste dessa vara
individinriktade, vilket innebér att stodet maste fokusera pa den enskildes onskemal for
att ge bista mojliga resultat (Andrén & Elmstahl, 2008). Detta &r ocksé 1
overensstammelse med resultatet i flertalet av de valda artiklarna och ger ett underlag
till den nya paragrafen i Socialtjanstlagen (2009:549, 5 kap. 10§) dér stodet som ges
ska ses som en preventiv insats och bor kinnetecknas av /.../ “individualisering,

flexibilitet och kvalitet.”
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Med hjilp av analys av de atta valda artiklarnas resultat svarar fem kategorier med
underkategorier mot studiens syfte och i den forsta kategorin som handlar om behovet
av sociala kontakter framkommer vikten av att ha ndgon vén att ta kontakt med nér
arbetet som nérstaendestodjare kdnns for tungt. Det kan utldsas att det ar viktigt att
kunna se mojligheter, sdtta upp mal och att hela tiden se till att hoppet inte forsvinner
(Duggleby et al., 2009). Manga som vardar en demenssjuk kidnner att de inte lingre har
kvar den sociala gemenskapen med andra, men genom stdédjande miljoer 1 form av
exempelvis anhoriggrupper finns dndd mojlighet att fortsétta vara en del i den sociala
kontexten. Ju storre kontakt med familj och vénner en nérstdendestodjare har, desto

mindre blir risken for 6verbelastning (Andrén & Elmstahl, 2008).

Den andra kategorin omfattar hjdlpmedel och teknik och hir framkommer att en stor
del av vardgivarens oro och éngslan dr forankrade i kdnslor av att inte riktigt récka till.
Det finns faror som hotar den demenssjuke ndr hon/han har férlorat formégan att sjalv
avgora vad som &r lampligt. Varje &r rakar ungefdr en tredjedel av befolkningen 6ver 65
ar 1 eget boende ut for en fallolycka (Sveriges Kommuner och Landsting, 2009). Spring
et al., (2009) beskriver hur hjdlpmedel och teknik kan underlatta livssituationen for
narstaendevardare, till exempel genom larmanordningar som visar nér den sjuke gar ur
sdngen nattetid eller till och med l&dmnar sin bostad och gar ut. Nér en kénsla av
trygghet och sidkerhet infinner sig kan den vardande parten sldppa pé sin stdndiga oro
over att ndgot ska handa medan hon/han sover. Sveriges Kommuner och Landsting
(2009) betonar 1 en kunskapsoversikt gillande fallskador hos éldre, vikten av att géra
insatser pd individniva for att insatsen ska passa just den individens forutsattningar.
Okad risk for fall finns vid vissa sjukdomar som demens, Parkinson och stroke och de

flesta fallincidenter sker inomhus pé plana golv (Ibid.).
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Kategorin som betecknas kénsla av sinnesro speglar hur olika former av stod fran
kommunens sida kan hjélpa nérstdendevardare och i studien gjord av Sussman & Power
(2009) visar det sig att den allra storsta insatsen for att reducera vardtyngden ar att
personen med demenssjukdom erbjuds plats i dagvardsverksamhet. Avlastning och
hemtjénst tjanar ocksa sina syften, men inte med samma effekt som dagvérd. Att inte
hemtjénstinsatser anses som en viktig del i avlastningen for narstdendestddjare ar
signifikant, med tanke pa att just denna form av avlastning &r den vanligast
forekommande (Socialstyrelsen, 2012 e). I Regeringens proposition (2008/09:110)
beskrivs att hilsofrimjande och forebyggande insatser ska erbjudas dem som vardar en
narstdende 1 hemmet. Eftersom det 1 de granskade artiklarna framkommer vilka behov
av stod som efterfragas mest kan detta resultat kopplas till Socialstyrelsens
rekommendationer. Den kostnadseffektivitet som verksamheter som enbart vinder sig
till och utformas for personer med demenssjukdom kommer pa kort sikt att 6ka
kommunernas kostnader, men pa sikt bedoms dnda kostnaderna bli mindre eftersom
behovet av hemtjanst och korttidsvard kommer att minska. En 6kad insats fran
kommunerna i form av dagvardsverksamhet kommer ocksa att i ldingden starka
kvarboendet och forbattra hdlsan och livskvaliteten bade for personer med

demenssjukdom, men framfor allt for deras nirstdende (Socialstyrelsen, 2010).

Informations- och kommunikationsteknologi (IKT) utgor den fjarde kategorin och
interventioner med IKT- stod visar sig vara av stor vikt. Att kunna sdka och hitta
information, lisa om demenssjukdomsrelaterad problematik och dven kunna omsitta
denna kunskap i praktiken &r viktigt for mdnga nérstdende. Anvindning av IKT ses som
en del 1 den nya varden och stimmer ocksa vél 6verens med artikel nio 1 Riga-
konventionen, som handlar om tillgianglighet, dar det digitala gapet inom Europa ses

som ndgot som maste dverbryggas. Inkludering av nirstdende som vérdar ger en kinsla
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av delaktighet eftersom informationen nar alla och pé sa sitt 6kar ocksd mojligheten for

dem att kunna paverka sin egen situation (Torp et al., 2007).

Den sista kategorin som bendmns kinsla av normalitet i vardagen kdnnetecknas av sorg
och ledsnad. Manga nérstdendestddjare saknar den védn och vil fortrogne som de en
gang gifte sig med. De har ingen som de kan dela sorg och gliddje och vardagliga
héndelser med pa samma sitt som tidigare. For att kompensera och fa nya krafter ar det
viktigt att fa tid for sig sjélv, att fA géra nadgot man sjilv tycker om och pa sa sitt orka
vidare. Walters et al., (2010) forklarar kdnslan 1 termer av att man som
nérstdendestodjare har fastnat i1 en icke sjdlvvald roll, ddr man inte langre har mojlighet
att komma och gi som man tidigare har varit van. For att tillgodose nirstdendes behov
av sociala kontakter dr det viktigt att mojlighet ges att delta 1 aktiviteter och landets
kommuner erbjuder hjilp 1 form av anhorigstdd i olika former (Svenskt
Demenscentrum, 2008). Stddet kan ges 1 form av enskilda samtal, samtalsgrupper,
foreldsningar, utbildningar, kontakt med foreningar, anhorigcafé, hembesok och
erbjudande om deltagande 1 anhoriggrupper. Dessa exempel pa stodjande miljoer
stiarker kénslan av delaktighet och ger nérstaendestddjare mojlighet att, trots stor

vardtyngd, fa tridffa andra som befinner sig 1 samma situation (Ibid.).

Att som nérstdende till en person med demenssjukdom redan i ett tidigt skede fa
mojlighet att kdnna sig delaktig och behovd ér en viktig del. Vérdcentraler och
kommuner bor uppritta rutiner 6ver hur narstdende kan ges mojlighet till kontinuerlig
information om de stodformer som finns. Genom att i tidigt stadium identifiera oroande
hinder for trygghet kan symtom pa ohélsa minskas. Symtomen hérleds frin stress och
isolering och ger som slutresultat en forsdmrad livskvalitet (Sveriges Kommuner och

Landsting, 2007).
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Coping och copingstrategier — den teoretiska ansatsens betydelse

Flera resultat i denna litteraturstudie visar att nirstdendevardarnas copingforméga star i
direkt relation till styrkan i att pa egen hand, eller med hjilp av stodjande samtal med
professionell personal, kunna forebygga ohélsa och dirmed ocksa bibehalla sin hélsa.
Begreppet coping kan ses som en individs ”formaga att hantera pafrestande situationer
och krav” och att vi minniskor har olika sorters copingstil, beroende pa de medfodda
egenskaper vi har. Syftet med att ha copingstrategier dr att vi 1 stressrelaterade
situationer pa olika sitt kan hantera forhallandet till person eller miljo och reglera
graden av de stresskénslor som uppstar (Pellmer & Wramner, 2007). Eftersom BPSD-
symtom &r vanligt forekommande vid demenssjukdom kan sérskilda insatser behdvas 1
dessa situationer. Insatserna kan vara 1 form av hembesok, avlosning och utbildning
som hjdlper den vardande parten att hantera kommunikationsproblem och
beteendeforandringar. Narstdendestodjare kan med insatser av detta slag fa hjilp att

minska eller forebygga spanning, depression och dngest (Socialstyrelsen, 2012 ¢).

Det ar viktigt att kommunens bistandsbedomare i samarbete med utbildad hélso- och
sjukvardspersonal, exempelvis demenssjukskoterskor eller demensteam, forsoker hjdlpa
narstaendestodjare att identifiera negativa kénslor och genom stédjande samtal ge
balans i tillvaron. Det har visat sig att denna form av stdd har en stor pdverkan pé hur
vardtyngden upplevs (Andrén & Elmstahl, 2008). For att na ett s bra resultat som

mojligt miste nirstdendestddjare erbjudas det stod som gor storst nytta (Ibid.).

Niér det géller risken for demenssjuka att utséttas for vanvard eller 6vergrepp skriver
Socialstyrelsen (2012 c) att ett individuellt stod bor erbjudas den som vérdar. Att
bredda uppdraget for anhorigstddet dr ett sétt for kommunens socialtjinster att

organisera ansvaret for narstdendestddjare (Socialstyrelsen, 2012 d).
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Det dr sedan lange kéant att ndrstdendestddjare lever med en stark réddsla infor vad som
ska ske 1 framtiden, eftersom de inte vet med sékerhet hur linge de ska orka med sin
roll som vardare av en demenssjuk person. Att kunna bedéma copingformaga ar darfor
en vasentlig del i arbetet som hilso- och sjukvéardspersonalen utfor och mojligheten att
identifiera dem som &r mest sarbara kan hjilpa till i vardplaneringen for personer med

demenssjukdom (Andrén & Elmstahl, 2008).

Vid niarmare inblick i de olika studierna uppméarksammas att mén och kvinnor har olika
behov av stod nér de vardar en demenssjuk person i det egna hemmet. Méns
copingstrategier har en problemfokuserad inriktning som gor att om ingen kvinnlig
familjemedlem finns som kan assistera, har mén littare for att soka hjélp nér det géiller
att skota hemmet (Brown & Chen, 2008), medan Walters et al., (2010) menar att
kvinnors copingstrategier har en mer emotionell inriktning med fokus mer betrdffande
individens syn pa och formaga att se kontinuitet i vardagen. Den emotionella
copingstrategin &r béttre limpad att anvédnda sig av for att minska oro och angest hos
narstaendestodjare, eftersom den inriktar sig pa att acceptera och ldra sig leva med den
uppkomna situationen. Personer med denna form av copingformaga kan hitta 16sningar,
finna meningsfullhet och dven soka kénsloméssig support hos andra (Cooper, Katona,
Orrell & Livingstone 2008; McLennon et al., 2011; Andrén & Elmstahl, 2008, Brown

& Chen, 2008).

Det framkom ett resultat som &r att betrakta som ett bifynd och det utgdr en annan
aspekt 1 vrden av demenssjuka personer, ndmligen hur mycket den kulturella
traditionen spelar in. De a Cuesta-Benjumea (2010) beskriver i sin studie att
nérstdendestod i Spanien dr en jamlikhetsfrdga eftersom familjeangeldgenheter styrs av
moraliska regler som tolkats, dverenskommits och bestdmts av §vriga

familjemedlemmar &n av dem som ska utfora arbetet. Kvinnorna kanner sig tvingade att
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utfora virden av nérstdende, eftersom det forvéintas av dem i deras ofrivilligt patagna
kvinnoroller (Ibid.). Kultur, tradition, religion och moral ar siledes ocksa viktiga delar
att ta hinsyn till nir stdd ska erbjudas for att landets kommuner ska kunna leva upp till
den nya paragrafen om nirstdendestdd (Socialtjanstlagen 2001:453, 5 kap. 10§). krivs
att det skapas stodjande miljoer, exempelvis platser dir ndrstiendestodjare kan traffas

for att fa behovet av sociala kontakter tillgodosett.

Slutsats

I denna litteraturstudie framkommer att det ar ytterst viktigt for nérstaendestodjare att
f4 ett stod som &r individanpassat. Darfor kan professionell personal, exempelvis en
demenssjukskoterska, vara en behjilplig 1ank ndr kommunen erbjuder hjdlp. Vidare
visar studien att att det stod som ger den storsta effekten dr nir den demenssjuke far
delta 1 dagvardsverksamhet och genom att utoka dagvardsverksamheten, och pa sa sétt
stiarka kvarboendet, skulle det underlétta och forebygga ohilsa for manga som véardar

sina sjuka médn/hustrur i hemmet.

Informations- och kommunikationsteknologi dr ocksa ndgot som efterfragas. Kunskap
om hur man med hjélp av datorn sdker information och far mojlighet att hitta andra
personer i samma situation, som man i diskussionsforum kan dela erfarenheter med, ar
omraden som kan ge stod. Den teoretiska ansatsen; copingformégan, visar sig 1 denna
litteraturstudie ha stor betydelse nér det géller att behdlla hélsa och forebygga ohédlsa
hos den stora gruppen nérstaendestddjare. Resultatet 1 litteraturstudien svarar tydligt
upp mot dess syfte men har ocksd 6ppnat upp for nya fragestéllningar och vickt

intresset for ndrmare studier.

e [ vilka avseenden kommer nérstaendestodet att behova fordndras/utformas med

tanke pa befolkningens olika religioner och kulturer? Vilka olika former av
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stodjande miljoer dir exempelvis delaktighet finns med som en naturlig del,
kommer att efterfragas nér landets befolkning till s& stor del bestér av
ménniskor med olika etiska ursprung? Vilka insatser kan verka hélsofrdmjande,
forhindra utanforskap/ isolering och ge forutsittningar for delaktighet for alla 1

samhillet?

Hur kan nérstdendevardares copingforméga forandras/forbattras med hjilp av
information och undervisning? Kan stodjande samtal, fran exempelvis
kommunernas demensteam, integreras som en obligatorisk del i vardkedjan

efter att en demensdiagnos blivit konstaterad?

Bidrar IKT till ett 6kat ’levande” socialt ndtverk eller befésts isoleringen 1 det
egna hemmet pa grund av datoranviandningen? Att kénna delaktighet forutsitter
att individen har sociala resurser, exempelvis trygga relationer och ett stabilt
socialt ndtverk. Saknas dessa delar kan det leda till psykisk ohélsa, vilket redan

ar ett okande folkhdlsoproblem 1 landet.
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http://www.riksdagen.se/sv/Dokument-Lagar/Utredningar/Departementserien/Ratten-att-fa-aldras-tillsamma_GZB433/
http://www.riksdagen.se/sv/Dokument-Lagar/Utredningar/Departementserien/Ratten-att-fa-aldras-tillsamma_GZB433/
http://www.regeringen.se/content/1/c6/04/79/13/0970ec39.pdf
http://www.who.int/hpr/NPH/docs/ottawa_charter_hp.pdf
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Bilaga 1 Sokvidgar och urval (2012-04-27) 1(3)

CINAHL Sokord Tréffar Lista abstracts Lésta artiklar Valda artiklar
S1 Dementia 890

S2 TX qualitative

S3 TX home nursing

S4 TX caregiver burden

S5 TX coping*

S6 TX spouses

#1 AND #2 268

#1 AND #2 AND #3 169

#1 AND #2 AND #3 47

AND #4
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Bilaga 1 Sokviagar och urval 2(3)

CINAHL Sokord Tréffar Lésta abstracts Lésta artiklar Valda artiklar
#1 AND #2 AND #3 36 5 5 1
AND #4 AND #5
#1 AND #2 AND #3 31 10 6 4
AND #4 AND #5 AND #6
Summa: 5
# Academic Search Sokord Tréffar Lésta abstracts Lésta artiklar Valda artiklar
Elite
S1 Dementia 223
Major subject:
Patients-care
S2 TX burden of care
S3 TX home nursing
S4 TX spouses
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Bilaga 1 Sokviagar och urval 3(3)

# Academic Search
Elite

Sokord

Traffar

Lasta abstracts

Liasta artiklar

Valda artiklar

S5

TX coping*

#1 AND #2

31

#1 AND #2 AND

#3

20

#1 AND #2 AND #3
AND #4

11

#1 AND #2 AND #3

AND # AND #5

Summa:
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Bilaga 2 Artikelmatris 6ver vetenskapliga artiklar som ingér i litteraturstudien 1(4)

Forfattare/Titel/Ar/Land Syfte Metod/Urval Resultat Kvalitet
Sussman, T. & Regehr, C. To explore the This study used a In-home services do Medel
The influence of differential effects of survey design with a little to reduce the
Community-Based Services | emotional and tangible | sample of 85 spousal burden of spouses. The
on the Burden of Spouses support provided by caregivers participated | most effective service
Caring for Their Partners family and friends and | in two-hour face-to- is the provision of
with Dementia. 2009. USA. | by formal services, and | face interviews. They adult day programs.

caregivers’ perceptions | were recruited from 17

of community services | different organizations.

on spousal caregivers’

burden. (n=85)
Duggleby, W., Williams, A., | To explore the During a period of six | By renewing every day | Medel

Wright, K. & Bollinger, S.
Renewing everyday hope:
The hope experience of
family caregivers of persons
with dementia. 2009.
Canada.

experience of hope
from the perspective of
family members caring
for a person with
dementia to construct a
tentative, emerging
theory of the hope
experience.

months data was
collected through
interviews lasted 45-60
minutes, audio-taped
and transcribed. 23
interviews were
completed and 17 were
used in this study.
Charmaz’s (2006)
constructivist grounded
theory approach was
used. (n=17)

hope through coming
to terms, finding
positives and seeing
possibilities the
caregivers were able to
cope with the
challenging behaviours
of the person with
dementias they took
care of.
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Bilaga 2 Artikelmatris 6ver vetenskapliga artiklar som ingér i litteraturstudien 2(4)

Forfattare/Titel/Ar/Land Syfte Metod/Urval Resultat Kvalitet
Sanders, S. & Power, J. Roles, To investigate the Two interviews were made | Men and women use Medel
responsibilities and changes in the roles, with 17 husbands about different kind of coping-
relationships among older responsibilities, and their roles and strategies in their
husbands caring for wives with | relationships that responsibilities as caregiving roles. Men
progressive dementia and other | husbands experience as caregivers in this learn how to innovate,
chronic conditions. 2009. USA | the provide care for their | methodology based on the | adapt and manage in
chronically ill wives. tenets of phenomenology. | their new roles. The

The ages of the men were | main focus was to keep

from 66 to 85 years and the wives independent of

they were all white and social services in order

had been married for an to preserve their sense of

average of 47 years. self-esteem.

(N=17)
De la Cuesta-Benjumea, C. The | To identify the conditions | 22 female caregivers Many caregivers donot | Medel

legitimacy of rest: conditions
for the relief of burden in
advanced dementia care-giving.
2010. Spain.

those favour the relief of
the burden of women
caregivers of relatives
with advanced dementia.

participated in semi-
structured interviews
during a period of 1, 5
years. Grounded theory
was chosen as the research
theory. The interviews
lasted 40-90 minutes, were
audio taped and
transcribed verbatim.
(n=22)

accept respite from their
caregiving situations
because of religious
aspects in Spain. They
would like having a rest
from their caregiving
situation legislated as a
right in civil and
religious laws.
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Bilaga 2 Artikelmatris 6ver vetenskapliga artiklar som ingér i litteraturstudien 3(4)

Forfattare/Titel/Ar/Land Syfte Metod/Urval Resultat Kvalitet
Spring, H.J., Rowe, M.A. & Kelly, | To report of a mixed- | To investigate if new technology would prevent falls When using this Medel
A.K. Improving caregivers’ well- methods study and unintended home exits both quantitative and equipment caregivers
being by using technology to designed to evaluate | qualitative data were collected, but this article focused | began to experience an
manage nighttime activity in the benefits of this on the qualitative data founding. Fourteen caregivers’ increase in worry and
persons with dementia. 20009. in-home nighttime interviews were analysed using a grounded theory. The | disruptions in their
USA. monitoring system experimental and crossover groups had used the sleep.

that tracks the technological system for a minimum of six months

nighttime activity of | when the 20-60 minutes long interviews took place.

individuals with

dementia. (n=14)
Torp, S., Hansson, E., Hauge, S., To promote health In this pilot-study a PC was installed and an ICT- Elderly family carers Medel
Ulstein, I. & Magnusson, L. A pilot | among elderly course was given participant families. By using the learned how to use the
study of how information and informal carers computer the families had access to information ICT and they reported
communication technology may caring for a relative programs and online discussion forums in which they increased knowledge.

contribute to health promotion
among elderly spousal carers in
Norway. 2008. Norway.

with dementia at
home by offering
them ICT equipment.

could provide information, pose questions and receive
answers concerning their illness. Health personnel
were established so that families could receive help
related to the ICT and receive professional advices and
support. A total of 19 couples approximately 60 years
of age or older were included in this six months long
intervention which was followed by a self-
administered questionnaire after 1 year. (n=19)

Only a few positive
effects were found to
stress and mental
health but the
emotional support was
of greatest importance
for the carers in the
network.
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Bilaga 2 Artikelmatris 6ver vetenskapliga artiklar som ingér i litteraturstudien 4(4)

Forfattare/Titel/Ar/Land Syfte Metod/Urval Resultat Kvalitet
7. Brown, J. & Chen, S. Help-seeking | To understand that 20 caregivers (11 female and 9 men), age 60 or | Gender Medel
patterns of older spousal caregivers | spousal help-seeking | older were interviewed and the results were influences,
of older adults with dementia. patterns may enable | compared for similarities and differences to two | traditional role
(2008). USA. health professionals | previous grounded theory studies of help- expectations
to better provide seeking. need to be
assistance for elder considered
spousal caregivers (n=20) when planning
so that they continue interventions or
to provide care and offering services
reduce burden for these
individuals
8. Walters, A.H., Oyebode, J.R. & This qualitative study employed interpretative The main Medel

Riley, G. The dynamics of continuity
and discontinuity for women caring
for a spouse with dementia. (2010).
England.

phenomenological analyse. Six female
participants participated in a semi-structured
interview. Interview length varied from 36
minutes to 90 minutes and took place were the
participants felt comfortable. Four
interconnected themes were proposed. (n=6)

outcome of the
study is that a
sense of
continuity is
important and
associated with
better
adjustment to
caregiving.
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Bilaga 3/Checklista for kvalitativ metod 1(2)

Formuléret taget ur Forsberg & Wengstrom (2008)

A. Syftet med studien?

Vilken kvalitativ metod har anvints?

Ar designen av studien relevant for att besvara frigestillningen? Ja o Nej o
B. Undersokningsgrupp.

Ar urvalskriterier for undersokningsgruppen tydligt beskrivna? (Inklusions- och
exklusionskriterier ska vara beskrivna.) Ja o Nej o

Var genomfordes undersokningen?
Urval — finns det beskrivet var, nir och hur undersékningsgruppen kontaktades?

Vilken urvalsmetod anvindes? Strategiskt urval o, snébollsurval o, teoretiskt urval o, ej
angivet O

Beskriv unders6kningsgruppen (alder, kon, social status samt annan relevant demografisk
bakgrund)

Ar undersokningsgruppen limplig? Ja o Nej o
C. Metod for datainsamling

Ar filtarbetet tydligt beskrivet (var, av vem och i vilket sammanhang skedde datainsamling)?
JaoNejo

Beskriv:
Behovs metoderna for datainsamling tydligt (vilken typ av fragor anvéndes etc.)?
Beskriv:

Ange datainsamlingsmetod: strukturerade intervjuer o, halvstrukturerade intervjuer o,
fokusgrupper o, observationer o, video-/bandinspelningar o, skrivna texter eller teckningar o

Ar data systematiskt samlade (finns intervjuguide/studieprotokoll)? Ja o Nej o
D. Dataanalys
Hur dr begrepp, teman och kategorier utvecklade och tolkade?

Ange om: teman ér utvecklade som begrepp O, det finns episodiskt presenterade citat o, de

individuella svaren dr kategoriserade och bredden pa kategorierna &r beskrivna o, svaren ar
kodade o
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Bilaga 3/Checklista for kvalitativ metod 2(2)

Formuléret taget ur Forsberg & Wengstrom (2008)

Resultatbeskrivning:

Ar resultaten trovirdiga (killor bor anges)? Ja o Nej o

Ar analys oh tolkning av resultat diskuterade? Ja o Nej o

Ar resultaten palitliga (undersdkningens och forskarens trovirdighet)? Ja o Nej o
Finns stabilitet och 6verensstimmelse (4r fenomenet konsekvent beskrivet)? Ja o Nej o
Ar resultaten aterforda och diskuterade med undersékningsgruppen? Ja o Nej o

Ar de teorier och tolkningar som presenteras baserade pa insamlade data (finns citat av
originaldata, summering av data medtagna som bevis for gjorda tolkningar)? Ja o Nej o

E. Utvérdering

Kan resultaten aterkopplas till den ursprungliga forskningsfragan? Ja o Nej o
Stoder insamlade data forskarens resultat? Ja o Nej o

Har resultaten klinisk relevans? Ja o Nej o

Diskuteras metodologiska brister och risk for bias? Ja o Nej o

Finns risk for bias? Ja o Nej o

Vilken slutsats drar forfattaren?

Haller du med om slutsatserna? Ja o Nej o

Om nej — varfor inte?

Ska artikeln inkluderas? Ja o Nej o
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Bilaga 4 Analysprocess 1(2)

Enligt Graneheim & Lundman (2004).

Meningsbédrande enhet

Kod

Underkategori

Kategori

I can take her to the doctor
and on some short trips. [ try
to take her to senior citizens
every day. That gives us both

Delta 1 gemensamma
aktiviteter

Vénner

Coping med hjilp av stodjande
samtal

Stodjande miljo

Behovet av sociala kontakter

the time to get out and see Kénsla av delaktighet

people.”

“I could sleep more Kunna fa mdjligheten att Forebygga fall Hjédlpmedel och teknik
comfortably and deep, more | koppla av Kénna trygghet och kunna

deeply because I knew that koppla av

the machine was working and
it would wake me up if he got
up. I had more settled sleep
whenever I knew I could
depend on this machine.”

Minskad oro

“One of the big differences
between adult day program
services and homemaking
services is that adult day
programs allow caregivers to
enjoy relief from caregiving
without having to grapple
with the potential sense of
invasion that may arise when
workers come into homes.”

Behovet av egentid utan att
behova vara orolig

Avlastning
Dagvérdsverksamhet
Hemtjanst

Kénsla av sinnesro
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Bilaga 4 Analysprocess 2(2)

Enligt Graneheim & Lundman (2004).

Meningsbédrande enhet

Kod

Underkategori

Kategori

“It’s easier to be together
with others in the same
situation. We've so much
more to talk about. Others
don’t have the same
understanding.”

Behovet av kontakt med
andra

Familj

Tillgang till information
Likartade situationer
Diskussionsforum

Informations- och kommunikationsteknologi

(IKT)

“During those first two or
three hours, I can go to the
gym. [ usually to the gym and
work out to my physical
ability ... to do ... what |
should be doing.”

Allt ska vara som det har
varit tidigare

Bevara vi-kdnslan
Egentid
Skydda
Stérka integriteten

Kénsla av normalitet i vardagen
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