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anhoriga som vardar partner med demenssjukdom i hemmet.

Frida Estling & Tilde Gustavsson

Abstrakt

20000 personer insjuknar arligen i demens i Sverige och den storsta delen av omsorgen av
personer med demens utférs av anhoriga. Demenssjukdomar ar progredierande och
paverkar personens formaga att klara sig sjalvstandigt. Att varda en person med demens
kan vara kravande. Syftet med var studie var att beskriva aktivitetsmaénster, upplevd halsa
och aktivitet hos anhdriga som vardar partner med demens i hemmet. Urvalsgruppen
bestod av 10 deltagare. Studien har bade en kvalitativ och kvantitativ ansats.
Datainsamlingen gjordes med en tidsdagbok, instrumentet OVal-pd samt en fraga fran
halsoenkaten SF-36. Resultatet fran tidsdagbdckerna visade att varda sin partner med
demens tog upp en stor del i vardagen for de anhdriga. Varden upplevdes ofta som
stressande och betungande. Pastaendena i OVal-pd skattades generellt lagt av de anhériga.
Ur SF-36 var det ingen utav deltagarna som upplevde sig ha utmarkt hélsa, i 6vrigt var det
en jamn fordelning 6ver responsspannet. | studien framkom ett samband mellan antal
vardtimmar och upplevelsen av hélsa. De anhorigas aktivitetsmonster ar paverkat och
aktiviteter som de tidigare varit tva om laggs istallet 6ver pa den anhdriga. Studien visar att
de anhoriga utsétts for en hog arbetsborda vilket gor att de ar en riskgrupp for att drabbas
av ohélsa.

Nyckelord: Demenssjukdom, anhdrigvard, aktivitetsmdnster, arbetsterapi, halsa, aktivitet.
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Patterns of occupations, the subjective experience regarding
occupation and health of relatives who care for their partners

with dementia at home.

Frida Estling & Tilde Gustavsson

Abstract

20000 people are diagnosed with dementia annually in Sweden and in most of the cases these
individuals are cared for by relatives. Dementia is progressive and it affects the individual’s
ability to care for themselves. Caring for people with dementia can be challenging. The aim of
our study was to describe the patterns of occupations and the subjective experience of health
and activities of relatives who care for their partners at home. The study consisted of 10
participants. We approached the study from both a qualitative and a_quantitative standpoint.
Data was collected through a time use diary, the OVal-pd instrument and a question from the
health survey, SF-36. The results from the diaries showed that caring for a partner with a
dementia consumed a big part of the carer’s everyday day life. The care was often perceived
as stressful and burdensome. The statements in OVal-pd were generally estimated low by the
relatives. From SF-36 none of the participants appeared to be in excellent health, generally it
was an even distribution of the participant’s perceptions of their own state of health. The
study showed that there was a correlation between the amount of hours spent on caring for
their partner and perception of health. The occupational patterns of the relatives were affected
and occupations shared by two were now solely left to only the single relative. The study
shows that these relatives end up with a heavy burden, which causes them to be at a high risk
of ill-health.

Keywords: Dementia, family caregiving, occupational patterns, occupational therapy, health,
activity.
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Bakgrund

Befolkningen blir idag allt dldre och antalet aldre beraknas att stiga, detta pa grund av
battre sociala forhallanden och medicinsk behandling. Hog alder ar den storsta riskfaktorn
for att drabbas av demenssjukdom. Varje ar insjuknar ca 20000 personer i en
demenssjukdom i Sverige, vilket innebar stora kostnader fér samhéllet och medfor
konsekvenser inte bara for den som insjuknar utan &ven for de anhoériga (Dehlin &
Rundgren, 2007). Demenssjukdomarna bendmns ofta som de anhorigas sjukdom
(Armanius-Bjorlin, 2004). Familjemedlemmar utfér 70 % av omsorgen av personer med
demenssjukdom i Sverige och vérdet av dessa insatser bedéms vara ca 5,3 miljarder arligen
(Andrén, 2006). Manga personer med demens bor kvar hemma vilket gor att det &r i
hemmet varden och omsorgen utfors. Detta gor att anhoriga far en allt mer central roll som
vardare av personen med demenssjukdom (Andrén, 2006; Dehlin & Rundgren, 2007).
Flera anhoriga upplever gladje och tillfredstallelse i vardandet av personen med
demenssjukdom men det kan ocksa vara fysiskt, psykiskt, kanslomassigt och ekonomiskt
kravande (Dehlin & Rundgren, 2007). Att varda sin partner med demenssjukdom kan
innebara att de anhorigas egna aktiviteter bortprioriteras dd mycket av deras tid gar at till
aktiviteten att varda sin partner med demens. Enligt Aremyr (1990) och Aggarwal, Vass,
Minardi, Ward, Garfield och Cybyks (2003) uppger anhdriga som vardar sin partner med
demenssjukdom att varden &r ett dygnetrunt arbete, utan majlighet till rast, helgledigt eller

semester.

Demenssjukdom

Demens ar progressiva sjukdomar i hjarnan som paverkar kognitionen vilket kan ge
personen svarigheter med minne, orientering samt paverkar tankeférmagan och spraket.
Sjukdomen kan dven paverka emotionella funktioner och orsaka personlighetsforandring
(Marcusson, Blennow, Skoog & Wallin, 1995). Trots att en person med demenssjukdom
kan ha full rérlighet, kan den drabbade dnda vara i standigt behov av hjalp eftersom tanke-
och handlingsférmagan ar nedsatt (Armanius-Bjorlin et al, 2004). Problem med
rumsuppfattning och spatial orienteringsformaga uppkommer tidigt i sjukdomsforloppet,
vilket medfor att personen med demens far allt svarare att hitta och kan latt ga vilse.
Sjukdomen kan daven orsaka apraxi, vilket innebdr att personen, trots normal rorlighet, inte

kan utfora andamalsenliga rorelser. Detta medfor att personen inte kan utfora olika



aktiviteter som exempelvis att kld pa sig. Demenssjukdomen paverkar dven motivationen
hos personen, med antingen rastléshet och oro eller forsamrad initiativférmaga. | flertal fall
forlorar personen med demens sjukdomsinsikt tidigt och kan te sig oberord till sin situation
(Wikkelso & Walli, 2009).

Sjukdomen utvecklas langsamt och innebér en successiv forsamring av formagan att kunna
klara sig sjalvstandigt. Inledningsvis &r det de komplexa aktiviteterna som paverkas, som
exempelvis att ta hand om tvatt, inkdp och stadning. Langre fram i sjukdomsférloppet far
personen med demenssjukdom dven svart att utfora basala aktiviteter sasom att &ta och
skota sin personliga hygien. Néar sjukdomen fortskrider kan personen fa svarigheter med
problemldsning och orientering samt problem att forsta och uttrycka sig. Aven social
interaktion och intressen paverkas och de kan dven fa problem med sdmnen (Armanius-
Bjorlin, 2004; Chenoweth & Spencer, 1986; Socialstyrelsen, 2011; Weust, Ericson &
Stern, 1994).

Arbetsterapi

Inom arbetsterapi innebar begreppet aktivitet de handlingar och uppgifter ménniskor gor
varje dag, som utférs under en specifik tid och i en specifik miljo

(Christiansen, Clark, Kielhofner, & Rogers, 1995). Vardagens aktiviteter brukar allmant
bendmnas Aktiviteter i Dagliga Livet (ADL) (Kielhofner, 2008). Enligt ”Value, Meaning
and Occupations model” — ValMO kan man &aven se pa aktivitet genom hur den unika
personen upplever aktiviteter. Modellen belyser personers vardag utifran vad aktiviteter har
for mening och varde for personen som i forlangningen har betydelse fér hur han/hon
upplever sin hélsa. For att belysa varde och mening av aktivitet & ValMO-modellen
uppdelad i tre olika triader (aktivitets-, varde- och perspektivtriaden) som i sin tur paverkar
varandra. Aktivitetstriaden delas in i person (vem som utfor aktiviteten), uppgift
(aktiviteten som utfors) och miljo (dar aktiviteten utfors). Vardetriaden delas in i konkret,
symbolisk och sjalvbeldnande vérde. Det konkreta vérdet innebér att man utfor en aktivitet
for resultatet skull. Symboliskt vérde innebér att man utfor aktiviteten inte for resultatets
skull utan for att aktiviteten i sig har en mening, att det exempelvis har en kulturell
betydelse och vacker personliga minnen. Det sjalvbelonande vérdet innebdr att aktiviteten
vacker olika kanslor som exempelvis att man tycker att aktiviteten &r rolig att utfora.

ValMOn’s tredje del i triaden ar perspektivtriaden som forklarar att aktiviteter kan ses


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=%22Clark%20F%22%5BAuthor%5D
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utifran stora och sma sammanhang. Makroperspektivet ar det stérsta, som forklarar en
persons aktivitetshistoria genom livet. Mesoperspektivet forklarar vardagsaktiviteter pa ett
overgripande satt, exempelvis aktivitetsomradena arbete och fritid. Det sista perspektivet ar
mikroperspektivet som forklarar en enskild aktivitet inom ett aktivitetsomrade som
exempelvis ga pa promenad, som kan vara en del i mesoperspektivet fritid (Persson,
Erlandsson, Eklund & Iwarsson, 2001). Dessa perspektiv ar viktiga for att forsta den
anhoriges livssammanhang, vad som &r meningsfulla aktiviteter for just honom/henne och
for att forsta den anhoriges aktivitet (Eklund, 2010).

Aktivitetsmonster ar unikt for varje person och beskriver vad vi gor, varfor vi gor, var vi
gor, hur vi gor och nar vi gor (Christiansen & Baum, 2005). Aktiviteter som en person
utfor under exempelvis en dag, manad eller livstid formar tillsammans ett
aktivitetsmonster. Aktiviteter den anhorige valjer att utfora paverkas av vilka formagor,
roller, vanor och rutiner han/hon har samt krav fran omgivningen och han/hon sjalv
(Kielhofner, 2008; Townsend & Polatajko, 2007). Aktivitetsmonstret paverkas dven av hur
den anhdrige hanterar och har kontroll 6ver sin vardag och sin omgivning (Townsend &
Polatajko, 2007). Studier visar att anhorigvardare kan uppleva en minskad kansla av
kontroll p& grund av de krav som stalls pa dem (Sanders, 2005). Anhdrigas
aktivitetsmonster far genomga en stor forandring i och med att deras partner insjuknar i
demenssjukdom och far ett 6kat vardbehov. Detta kan ha negativ inverkan pa varde och

mening av aktiviteter de anhériga utfor, vilket kan vara viktigt att undersoka.

Aktivitet ar ett manskligt behov, bade av fysiska, psykiska och sociokulturella skal
(Wilcock, 2005). For att uppna god hélsa och vélbefinnande behdvs det en balans mellan
aktiviteter man utfor under dagen, exempelvis mellan vila och aktivitet, plikt och eget val,
leda och spénning, ensamhet och samhdrighet (Wilcock, 2006). Det bor &ven finnas en
balans mellan en persons formaga och aktivitetens krav for att aktiviteten ska kannas
meningsfull. Ar aktiviteten for latt uppstar leda, ar den for svar uppstar frustration
(Persson, 2001). Studier visar att kdnna tillfredsstéllelse med aktiviteter man utfor har ett
samband med valbefinnande och hélsa (Sandgvist & Eklund, 2008).

Arbetsterapeuter har kunskap om aktivitet i relation till valmaende och arbetar for att
forandra och forbattra sin klients aktivitetsutforande enligt de mal klienten har satt upp
(Moyers, 2005). | den etiska koden for arbetsterapeuter (Forbundet Sveriges
Arbetsterapeuter, FSA, 2005) beskrivs det att dven anhoriga till patienten/klienten ska



goras delaktiga i den arbetsterapeutiska behandlingen. Darfor ar det viktigt att undersdka
hur anhorigas aktiviteter och vardag ser ut samt upplevelsen av aktivitet for att kunna sétta
in mojliga interventioner som kan forbattra vardagen for bade patienter och deras anhériga.

Halsa

WHO definierar hélsa som “a state of complete physical, mental, and social well-being not
merely the absence of disease or infirmity” (World Health Organization, WHO, 1948).
1991 utvecklade WHO sin definition pa hélsa dar de menar att hélsa ar en resurs i livet
som uppnas genom att kanna kontroll och férmaga att kunna hantera sin livssituation. Att
ha halsa innebdr att en person har formaga att utfora aktiviteter som han/hon tycker &r
meningsfulla (Medin & Alexanderson, 2000; Wilcock, 2006).

Som tidigare namnts utsatts anhoriga for belastningar nar de vardar sin partner med
demenssjukdom, dessa faktorer kan orsaka halsoproblem hos de anhériga (Dehlin &
Rundgren, 2007; Edberg, 2002). Manga aktiviteter i vardagen laggs 6ver pa anhdriga som
vardar sin partner med demenssjukdom och nya aktiviteter tillkommer genom det dkade
hjalpbehovet hos personen med demenssjukdomen. Detta kan innebéra att
arbetsbelastningen bli allt for hog for den som vardar och det finns en betydande risk for
utbrandhet som kan leda till att det blir tva vardtagare (Edberg, 2002). Darfor ar det viktigt
att belysa vilken innebérd ett forandrat aktivitetsmaénster har pa upplevelsen av halsa hos

de anhoriga.

Anhdrigvard och demens

For anhoriga innebdr det en stor sorg nar ens partner drabbas av demenssjukdom och det
kan medfora kéanslor som att livet tillsammans fatt ett sorgligt slut, att de inte kan gora de
saker som de planerat att gora ihop och att de forlorar en person de haller kar (Aremyr,
1990). Enligt Josephsson, Backman, Nygard och Borell (2000) och Sand (2002) sker det en
forandring av rollerna mellan den anhorige och partnern med demenssjukdom. De gar fran

att vara partners till att bli vardtagare och vardgivare.

Enligt Armanius-Bjorlin, 2004, anser myndigheterna anser att bo kvar i det egna hemmet
ar det basta alternativet for personer med demens. Fordelarna med att bo kvar i det egna

hemmet &r att det &r en valbekant miljé och den anhdrige kanner ofta personen bést och vet



hans/hennes behov. Detta ar naturligtvis under forutsattningen att sjukdomen &r i ett tidigt

stadium och att anhoriga klarar av varden (Edberg, 2002).

Trots att manga anhériga upplever positiva sidor med att varda sin partner med
demenssjukdom finns det anhoériga som utfér omsorgsinsatser som ar ndra gransen for vad
de klarar av (Socialstyrelsen, 2004). Tidigare studier har enligt Almberg och Jansson,
(2008) éven visat att anhoriga I6per stor risk att forsumma sin egen sémn, sina aktiviteter
och sin hélsa. Aven om flera studier visar att anhériga har ett stort ansvar for att varda sin
partner (Armanius-Bjorlin, 2004; Josephsson et al, 2000; Papastavrou, Kalokerinou,
Papacostas, Tsangari, & Sourtzi, 2007; Socialstyrelsen, 2004) saknas studier som specifikt
beskriver aktivitetsmonster, upplevelse av varde och mening av aktivitet och sambandet

med halsa.

Studier har visat att manga anhdriga till personer med demens slutat utfora sina fritids- och
rekreationsaktiviteter da tiden istallet i stallet gar at att ta hand om sin demenssjuke partner
(Chenoweth & Spencer, 1986; Neufeld, & Harrison, 2003; Sanders, Ott, Kelber & Noonan,
2008). Aven sociala aktiviteter paverkas. Enligt Sand (2002) kanner de anhoriga sig
bundna till hemmet da de upplever att de inte kan lamna sin partner ensam. Kontakten
med andra manniskor minskar darfor, speciellt kontakter med vanner, vilket gor att manga
anhoriga kan kénna sig ensamma och isolerade (Chenoweth & Spencer, 1986; Neufeld,

& Harrison, 2003; Sanders, Ott, Kelber, & Noonan, 2008).

Manga studier har saledes pavisat att aktivitetsformagan minskar och hjalpbehovet dkar for
hemmaboende personer med demenssjukdom (Chenoweth & Spencer, 1986; Weust et al.
1994). Studier visar dven att anhoriga lagger mycket av sin tid for att hjalpa sin partner.
Studier har dock inte gjorts pa hur stor andel av sin tid som anhdriga vardar sin partner
med demenssjukdom, hur det paverkar anhorigas aktivitetsmonster, upplevelsen av

aktiviteter de utfor samt upplevelse av deras hélsa.
Syfte

Syftet med studien var att beskriva aktivitetsmonster samt upplevelsen av aktivitet och

hélsa hos anhdriga som vardar sin partner med demenssjukdom i hemmet.



Fragestallningar

Hur ser aktivitetsmaonster ut hos anhériga som vardar sin partner med demenssjukdom?
Hur upplever anhdriga sina aktiviteter?
Hur upplever de anhériga sin halsa?

Vilket samband finns det mellan antal vardtimmar och upplevelsen av hélsa hos de

anhoriga?

Metod

Studien har bade en kvantitativ och kvalitativ ansats med fokus pa aktivitetsmonster
kopplat till upplevelsen av hélsa. Datainsamlingen genomférdes med tidsdagbok,
skattningsformularet OVal- pd samt en halsofraga fran SF 36.

Urval

Urvalskriterier for att delta i studien var att personerna skulle ha en partner
(make/maka/sambo) med demenssjukdom och att han/hon vardade/stGttade sin partner i
hemmet. Forfragan om deltagande i studien skickades ut till 37 personer, men ett externt
botfall uppstod och resulterade i svar fran 12 deltagare. Ett internt bortfall uppstod fran tva
deltagare som inte fyllt i tidsdagbdckerna, samt ofullstandigt svar pa halsofragan fran SF-36

och fragorna fran OVal-pd, vilket resulterade i 10 deltagare.

Undersokningsgruppen bestod av 8 kvinnor och 2 méan dar aldern varierade mellan 60-82 ar
varav medianen var 69,5 ar. Fyra personer i undersokningsgruppen arbetade och sex personer

gjorde inte det. Sex personer bodde i lagenhet och fyra bodde i villa.

Metod for insamling av information

For att fa en tydlig bild 6ver hur aktivitetsménstret sag ut hos de anhériga fick deltagarna fylla
i en tidsdagbok (Bejerholm & Eklund, 2004) (se bilaga 1 och 2) under tva sammanhéngande
dagar da de vardade sin partner. Tidsdagboken som deltagarna fyllde i var utformad med varje
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klockslag med foljande kategorier: Vad gjorde du? (anteckna samtliga aktiviteter). Var du
ensam eller tillsammans med nagon nar du utforde aktiviteten? Var utforde du aktiviteten?
Hur upplevde du aktiviteten? (skriv ned dina personliga reflektioner). Tidsdagbok &r enligt
studier ett bra och valitt instrument for att samla in reliabel information om hur en persons
tidsanvandning och aktivitetsmonster ser ut (Bejerholm & Eklund, 2004; Creek, 1997,
Eklund, Erlandsson & Leufstadius, 2010; Law, Cooper, Strong, Stewart, Rigby & Letts,
1996).

Deltagarna fyllde &ven i skattningsformuléret OVal-pd (se bilaga3) som har modellen The
Value and Meaning in Occupations Model [ValMO] som grund (Persson, Erlandsson, Eklund
& Iwarsson, 2001). Instrumentet ar ett reliabelt och valitt instrument som anvénds for att mata
upplevelsen av utforda aktiviteter under den senaste manaden. Ur OVal-pd far man fram det
konkreta, symboliska och sjalvbelonande vardet i aktiviteter man utfort den senaste manaden
(Eklund, Erlandsson, Persson & Hagell, 2009). OVal-pd innehaller 18 fragor med en
fyrgradig skattningsskala, fran inte alls” till vildigt ofta”.

For att ta reda pa hur deltagarna upplevde sin halsa fick de besvara en fraga fran
hélsoenkéten SF 36 (se bilaga 3) som &r en vanligt forekommande halsoenkéat som anvénds
av manga olika professioner. Fragan dr: I allmanhet, skulle du vilja séga att din halsa ar”
och besvaras utifran en femgradig skala, fran ~’dalig” till “utmaérkt”. Det dr vanligt att den
fragan anvands i studier for att besvara generell halsa (Hakansson, Lissner, Bjorkelund &
Sonn, 2009; Werngren-Elgstrom, Iwarsson, Elmstahl & Dehlin, 2005). Denna fraga ar den
som enskilt har bast reliabilitet och validitet for att mata sjalvskattad halsa (Bjorner,
Sondergaard Kristensen, Orth-Gomer, Tibblin, Sullivan, & Westerholm, 1996; Streiner &
Norman, 2004).

Procedur

Efter medgivande fran Vardvetenskapliga Etiknamnden (VEN) kontaktades 64
anhdrigféreningar runt om i Sverige via e-post, med information om studien och en
forfragan om att fa hjalp att hitta urvalspersoner som motsvarade studiens urvalskriterier.
Av dessa svarade tio anhoérigféreningar att de kunde hitta urvalspersoner. Personerna som
hade uppgett sin mailadress pa anhérigforeningarnas hemsida agerade mellanhand.
Mellanhanderna kontaktade sammanlagt 37 personer som de ansag motsvara

urvalskriterierna i var studie, av dessa svarade 12 deltagare. Forfattarna postade kuverten



till mellanhanderna innehallande instrumenten och informationsbrev om studien som
mellanhéanderna i sin tur skickade vidare till urvalspersonerna. Ett exempel pa hur man kan
fylla i en tidsdagbok bifogades, for att det skulle bli tydligare och lattare for deltagarna att
forsta. Deltagarna informerades om att tidsdagboken skulle fyllas i under tva dagar da de
vardar sin partner med demenssjukdom. Deltagarna fick ett slutdatum da de senast skulle
skicka det frankerade svarskuvertet, med forfattarnas initialer pa, med instrumenten
(tidsdagbok, OVal-pd och halsofragan) till Lunds Universitet, avdelningen for arbetsterapi

och gerontologi.

Dataanalys

Tidsdagbtckerna bearbetades kvalitativt och med en kvantitativ ansats. Tidsdagbdckerna
bearbetades kvalitativt genom en manifest innehallsanalys, eftersom datan fran
tidsdaghdckerna inte har sa innerbérdsrik information (Granskar & Hoglund-Nielsen,
2008, Olsson & Sorensen, 2009). Forst lastes samtliga dagbocker lastes igenom flera
ganger for att fanga helheten. Darefter plockades meningsbarande fraser och meningar ut
som svarade pa studiens syfte, dessa kodades, delades in och benamndes darefter i foljande
kategorier: ADL, fritid, Somn/vila och Vard av partner med demens. | kategorin ADL ingar
bland annat personlig hygien, pa- och avkladning, &ta och hushallsysslor. | kategorin fritid
ingar de aktiviteter han/hon gor for nojes skull. Kategorin Vard av partner med
demenssjukdom é&r aktiviteter dar den anhdriga far hjalpa/stotta sin partner. Den sista
kategorin ar Somn/vila (Graneheim & Lundman, 2004). Tidsatgangen inom de fyra olika
kategorierna bearbetades i SPSS 20 (Wahlgren, 2008). Da informationen &r ordinaldata
redovisades datan i medianvarden, for att inte paverkas av extremvérden (Olsson &
Sorensen, 2011).

OVal-pd enkaterna lades in manuellt i databasen SPSS 20 (Wahlgren, 2008). De olika
svarsalternativen kodades enligt foljande: inte alls = 1, ganska sallan = 2, ganska ofta = 3,
valdigt ofta = 4. Dérefter bearbetades och analyserades datan i SPSS 20 (Wahlgren, 2008)
for att fa fram vad varje enskild deltagare hade svarat pa varje fraga. Alla fragor som var
kopplade till konkret, symboliskt och sjalvbelénande vérde i OVal-pd delades upp var for
sig for att kunna fa fram det sammanlagda vardet inom varje vardedimension. Eftersom
skattningsskalan i instrumentet har ett lagt intervallspann redovisades datan darfor i

medelvarden.



Urvalspersonernas skattade svar fran SF-36 6verfordes manuellt till databasen SPSS 20
och déarefter gjordes en tabell Over deltagarnas skattning av sin halsa. Genom att anvanda
sig av tabeller blir resultatet mer lattoverskadligt (Denscombe, 2004). For att undersoka
sambandet mellan antal vardtimmar och deltagarnas skattade hélsa jamfordes detta i SPSS
20 . Pa det sattet framgick sambandet for varje deltagare och tillsammans utgjorde de en

trendlinje 6ver antal vardtimmar och upplevelse av halsa.

Etiska 6vervaganden

Infor studien gjordes en bedémning av Vardvetenskapliga Etiknamnden (VEN) som gav
radgivande yttrande.

For att garantera anonymitet for undersokningsgruppen, tog mellanh&nder emot materialet
till mojliga urvalspersoner och skrev urvalspersonernas namn och adress pa kuverten och

skickade darefter ivag dem.

Deltagarna informerades om att medverkandet i studien var frivillig och att de narsomhelst
kunde avbdja eller avbryta. Resultatet av undersokningen kommer inte att kunna hérledas
till ndgon enskild person da redovisning sker pa gruppniva vilket gér att ingen kan bli
identifierad. Informationen kommer vara inlast och otillganglig fér obehdriga och efter

godkand uppsats forstordes datamaterialet.

Resultat

Resultatet i studien visade att en stor del av deltagarnas tid gar at till att varda sin partner
med demenssjukdom. Anhoriga i studien skattar vardet av sina aktiviteter och upplevelsen
av sin halsa generellt lagt. I studien framkom det att det finns ett samband mellan antal

vardtimmar och upplevelsen av hélsa i var grupp.



Tabell 1. Tidsatgang i anhorigas aktiviteter dver tva dygn (48 tim) (n=10).

Person
Kategori 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 mdn
ADL 143 185 15 16 13 218 155 11 19 65 146
Sémn/vila 115 125 185 18 165 10 14 13 16 14 14
Fritid 85 105 12 8 155 85 185 11 6 7 95
Vard 138 65 25 6 3 78 0O 13 7 205 6,8

Tabell 1 visar hur deltagarna fordelar sina aktiviteter dver tva dygn. Den kategori som
deltagarna spenderade mest tid var somn, dar medianen ar 14 timmar, tatt foljt av ADL dar

medianen ar 14,6 timmar.

De flesta aktiviteterna deltagarna utfor sker i hemmet och den mesta av tiden spenderar de
tillsammans med sin partner. Uttryck som framkommer fran de anhériga ar, en kansla av
ensamhet i vardagen och att det finns fa personer att prata med. Bland de anhériga
framkommer forekomst av huvudvark och yrsel under dagen. Partnerns humor skiftar under
dagen och detta paverkar aktiviteter i vardagen, exempelvis far partnern vredesutbrott nar de
ska handla tillsammans. Ur tidsdagbockerna framgar att manga deltagare ar noga med att
skriva ned nar aktiviteter gar bra, som exempelvis aka taxi ihop, ge medicin och vid
matsituationer. Deltagarna uppger att &ven om de far avlastning eller har méjlighet att lamna

hemmet sjalva upplever de dnda oro Gver sin partner.

Nedan foljer resultat ur de olika kategorierna.

Somn/vila

Nio av tio deltagare vaknar om natterna for att deras partner gar upp pa grund av oro,
drommar eller behov av hjalp med hygien. Utéver detta behéver de anhdriga sjélva ga upp om
natterna for att g pa toaletten. PA morgnarna vacks fyra av deltagarna av sin partner och
maste d& stiga upp. Atta deltagare stiger upp innan sin partner. Fyra deltagare uppger att de
kanner sig trotta efter en arbetssam natt. Samtliga deltagare uttrycker nagon gang under de tva

dagarna att de kanner sig trotta.

Tre anhoriga uppger att de inte kan somna innan de vet att deras partner sover och en
deltagare uppger att partnern blir orolig om de inte gar och lagger sig samtidigt. En deltagare

uppger att han mar daligt och inte kan somna innan partnern gor det och samma deltagare
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uttrycker aven féljande innan han ska somna: “Jag ldser utan att fatta vad jag ldst — helt

slut”.

Atta deltagare uppger att det &r skdnt att ha en stund for sig sjalv pé kvéllen, innan de gér och
lagger sig. Fyra deltagare uppger &ven att det kanns lugnt och skont nér partnern vilar under

dagen och att de da far “mycket gjort”.

Sex deltagare uppger att de har svart att varva ned och somna pa kvéllarna da de oroar sig for
sin partner. En deltagare uttrycker: ”Ldg vaken, kunde ej somna. Stressande huvudvirk” och
en annan uppger: “Hoppas pd en lugn natt” innan hon ska sova. En anhorig uttrycker att han

gar upp mitt i natten ofta for att titta till sin partner for att se om allt ar okej.

ADL

Nio av tio deltagare i studien uppger att de skoter alla hushallssysslor sjalva utom en som
uppger att paret gér manga sysslor inop. Atta deltagare uppger att de tycker det &r jobbigt och
stressigt att utfora hushallssysslor. “Jobbigt att byta lakan™ “Tungt att dammsuga . En
deltagare uppger: ”Grannen bjod pd middag. Tacksam for hjclp”. En anhorig tycker det &r
stressigt att bade skota hushallssysslor och samtidigt ta hand om sin partner. Sex deltagare
uppger att de skoter inképen sjalva men att det inte upplevs som positivt. En deltagare

uttrycker det sa har: Lite ensamt. Forr var vi alltid tva som bestamde tillsammans ”.

Tre deltagare upplever en kansla av ensamhet i ADL-aktiviteter samtidig som en annan
deltagare upplever det frustrerande nar partnern forsoker hjélpa till vid hushallssysslor och
uttrycker det pa foljande sitt: ”FOrsokte laga mat. Tillsammans med make. Maken mycket
rorig”. Tva deltagare uppger att deras partner blir orolig vid forandring av rutiner.

Vard av anhorig med demenssjukdom

Nio av tio deltagare far hjalpa och stodja sin partner i olika utstrackningar med aktiviteter som
hygien (exempelvis toalettbesok, dusch och pakladning), mat och medicin. Utéver dessa
aktiviteter foljer alla anhtriga med nar partnern ska ivag pa aktiviteter som lakarbesok eller
till friséren. Den deltagare som inte uppger i tidsdagboken att hon hjalper eller stéttar sin
partner under dessa tva dagarna, har inte fyllt i lika utforligt som de 6vriga. Aven om

forfattarna inte kan utlasa nagra faktiska vardtillfallen sa uppger den anhorige att de gor i stort
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satt allt tillsammans. Hon uppger att hon ar ensam i sammanlagt tva timmar under tva dygn,

dessa tva timmar upplever hon som “Tyst och sként” och “Fick sitta ified”.

Nio anhdriga upplever att manga aktiviteter som de maste hjalpa partnern med &r stressiga,
jobbiga och att det blir rorigt. Vid beskrivning av vard av sin partner uttryckser de anhoriga
detta ibland som exempelvis ”jour”, "pedagogisk maltid”, ”ledig” (ndr de far en stund for sig
sjalva) och ’sko6ta”. En deltagare uppger att partnern blir ilsken nér den anhdériga ska ge
medicin och maste séga till pa skarpen och en annan anhérig tycker det ar trottsamt nar maken
inte vill samarbeta vid dusch. En deltagare beskriver matsituationen enligt foljande: Stressad
for att mata en manniska som inte ar intresserad. Samma deltagare uppger éven att det tar
lang tid hjalpa sin partner: "Matade frugan med flingor och fil. Segt 45 minuter for att dita en

tallrik frukost”. En annan deltagare upplever foljande: “kdindes bra att maken dter”.

Fyra deltagare uppger att det ar svart att hjalpa sin partner vid vissa aktiviteter da de upplever
att partnern inte medverkar eller & motstravig. Tre anhoriga upplever att det finns tillfallen da
de inte kan resonera med sin partner, att de inte forstar. En deltagare uppger att han anvander
strategier for att lugna och avleda sin partner for att sjalva kunna utféra sina egna aktiviteter,

som exempelvis att satta p& musik och dansa tillsammans.

Tre deltagare uppger att det ar skont med avlastning exempelvis nar partnern &r pa dagvard

eller nar nagon annan anharig tar hand om partnern.

Fritid

Nio av tio deltagare uppger att de tar promenader, vilket de uttrycker &r skont och trevligt.
Atta g6r det ihop med sin partner och tva av dessa gar dven ensamma. En av de tio deltagarna
gar enbart ensam under dessa tva dagar. De uttrycker att det ar skont att komma ut och fa frisk
luft och att komma ut och rora pa sig. Sex deltagare uppger dock att det ar skont att fa gora
aktiviteter pa egen hand, utan sin partner. Atta deltagare utfor sociala aktivteter, varav en av
dessa inte var planerad, utan traffade pa sin granne i tradgarden. Sociala aktiviteter uppges
vara betydelsefulla hos sex av de anhoriga vilket beskrivs av en deltagare efter att ha deltagit i
korséng: Sa kul, ar glad efterat”. En annan deltagare uttrycker “trevligt att prata med nagon

annan” vid en annan social aktivitet.
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De anhoriga spenderar storre delen av sin fritid med att titta pa TV, lyssna pa musik, lasa och
sitta vid datorn. Manga beskriver dessa aktiviteter som lugna och avkopplande och som ett

sétt att folja med i samhallshéndelser.

Aktivitetsupplevelser
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Figur 1. OVal-pd. Skattning av anhdrigas upplevelser av sina aktiviteter.

Figur 1 visar spridningen av deltagarnas hogsta och lagsta skattade varde i varje pastaende i
Oval-pd. Boxarna visar hur 50 % eller mer av urvalsgruppen har svarat. Pastaendenas
sammanlagda medianvérde 6ver hur undersokningspersonerna har skattat sin upplevelse av
aktiviteter ar 2. Pastaenden som deltagarna skattade lagst var dar jag glomde bade tid och rum
tatt foljt av pastaendena som var pa skoj och lek och déar jag larde nagon annan nagonting.
Det pastaende som deltagarna skattade hogst pa var dar jag kande att jag kunde vara mig
sjalv. Pastaendet dar nagot viktigt blev gjort hade ocksa medianvérdet 3 men med en storre

spridning 6ver fler svarsalternativ.
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Figur 2. Medelvéarde for varje vardedimension.

Figur 2 visar att deltagarna i studien skattat lite 6ver medel inom de olika
vardedimensionerna. Det ar inte heller ndgon markant skillnad mellan de olika

vardedimensionerna, men hogst fick konkret vérde.




Upplevelse av hélsa

Tabell 2. Upplevd halsa (Sf-36) hos anhériga som vardar partner med demenssjukdom i

hemmet.

Halsa Antal
Utmarkt 0
Mycket god 3
God 3
Nagorlunda 3
Dalig 1
Antal deltagare 10

Ingen anhorig har skattat att de upplever sig ha utmarkt halsa (tabell 2) och endast en
person har uppgett hon upplever att hon har dalig halsa. De évriga nio urvalspersonernas

skattade sin upplevda hélsa jamt fordelat 6ver svaren mycket god, god och nagorlunda.

Upplevd hilsa
w
4
2

0 5 10 15 20 25

Antal vardtimmar

Figur 3. Antal vardtimmar och upplevd halsa.

Figuren 3 visar sambandet mellan de anhorigas antal vardtimmar 6ver tva dygn med hur de
skattar sin halsa. Resultatet visar en tendens att ju fler vardtimmar de anhdriga har, upp till
8 timmar pa tva dygn, desto samre skattar de sin hélsa. Darefter ses en tendens till att de

anhoriga skattar battre halsa ju fler vardtimmar de har.
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Diskussion

Metoddiskussion

Antal deltagare i studien var litet eftersom det var svart att fa deltagare till studien. De
anhorigféreningar som ville hjalpa till att hitta lampliga urvalspersoner var fa men valdigt
engagerade i studiens amne. Andra anhorigforeningar uttryckte att de redan stallt upp pa ett
flertal liknande studier medan vissa som ville delta var pa grund av att studien genomfordes
med enkat och tidsdagbok och inte genom intervjuer som ofta forekommit tidigare.

En annan anledning till den laga svarsfrekvensen kan ha varit tidsdagbokens utformning
eftersom den ar tidskravande att fylla i och den tiden kan vara svart att avsatta for manga som
vardar sin partner med demenssjukdom. Vid kontakt med mellanhander uttryckte de att nagra
deltagare upplevde att tidsdagboken var for akademisk och att mellanhanderna fick hjélpa
vissa deltagare med att tolka instrument. Att traffa urvalspersonerna och ha direktkontakt med
dem hade underlattat eftersom da hade forfattarna kunnat forklara instrumenten tydligare och
urvalspersonerna hade haft mojlighet att stélla fragor. En annan negativ aspekt med att
anvanda tidsdagbok och inte intervju &r att de dolda vardtimmarna inte framkommer,

exempelvis vid tillsyn av partnern och nar den anhériga far paminna partnern om saker.

Positiva aspekter med att anvanda tidsdagbocker ar att den ger en dverblick dver vilka
aktiviteter som personen utfor och hur lang tid det tar att utféra dessa. Genom att anvanda
tidsdagbok blir det dven lattoverskadligt att se aktivitetsmonstret vilket inte hade framkommit
pa samma satt genom enbart intervju. Genom att anvanda en tidsdagbok ges deltagarna
mojlighet att fylla i aktiviteterna de utfor i snar anslutning till aktivitetsutforandet vilket kan
ge upphov till en mer detaljerad bild 6ver aktivitetsmonstret (Bejerholm & Eklund, 2004).

OVal-pd ér ett bra instrument for att fa fram frekvensen av aktivitetsvéarden i vardagen hos
deltagarna och OVal-pd &r ett bra komplement till andra instrument (Eklund, Erlandsson,
Persson & Hagell, 2009). Av mellanhanderna framkom att deltagarna upplevde vissa fragor
svara att tolka vilket kan bero pa att deltagarna kan ha svart att relatera till vissa pastaenden
och att tolkning av pastaendena blir olika beroende pa vem som svarar. Dessutom ska OVal-
pd besvaras utifran aktiviteter personen utfort den senaste manaden, vilket gor att svaren kan

variera beroende pa vilken manad personen skattar instrumentet
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Vid ytterligare studier skulle Mastery (Att ha kontroll) vara ett bra komplement till
tidsdagboken for att fa fram om deltagarna upplever om de har kontroll 6ver sin situation
eftersom de befinner sig i en situation dar de har svarigheter att paverka sina aktiviteter de
utfor (Lieberman, Menaghan, Mullan och Pearlin, 1981).

SF-36 ar den fraga som fangar den subjektiva halsan bast enligt Bjorner et. al., 1996; Streiner

et.al., 2004. Enkéaten kan eventuellt vara otillracklig att beskriva det komplexa begreppet

halsa, eftersom vi inte vet hur de enskilda personerna i studien tolkar begreppet (Bjorner et al.

1996).

Genom att anvanda en enkat som skickas ut av mellanhand, kan deltagarna vara helt
anonyma, vilket gor att deras svar sannolikt blir mer drliga. Med enkater kan fler personer

delta i studien, fler svar kan samlas in under en kortare tid och de fragorna som stalls &r enbart

av intresse for studien. En negativ aspekt av vald datainsamlingsmetod ar att vi inte far nagon

djup information som man kan fa genom en intervju och deltagarna blir mer begrénsade av
svarsalternativen an genom det fria ordet (DePoy & Gitlin, 1999). Det laga deltagandet i
studien paverkar tillforlitligheten av resultatet och da speciellt anvandandet av enkéter och

darfor gar det inte att generalisera detta resultat.

Resultatdiskussion

Aktivitetsmonstret hos de anhoriga paverkas eftersom de far lagga en stor del av sin tid pa
att hjalpa/stotta sin partner i olika grad i aktiviteter. Detta har att géra med att partnern med
demens far allt svarare att klara sig sjalvstandigt ju langre sjukdomen fortskrider.
Vardandet av sin make/maka paverkar de ursprungliga rollerna som partners och de gar
fran att ha levt i ett symmetriskt forhallande med ett gemensamt ansvar for hemmets
sysslor, till att de anhoriga far ta 6ver allt ansvar bade for sina egna och sin partners
aktiviteter samtidigt som vardansvaret tillkommer (Edberg, 2004).

Resultatet i studien visade att anhorigvard upplevs som stressande och betungande och
deltagare uttrycker sig i “arbetstermer” nir de beskriver vardandet av sin partner, vilket
uttrycks som exempelvis “jour”, ’skota”, ”pedagogisk matning” och ”ledig” nér hon ar
sjalv. Ett flertal studier visar att anhérigvard kan upplevas som ett heltidsarbete, att manga

av dygnets timmar gar at att antingen hjélpa sin partner eller att oroa sig for honom/henne
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(Aggarwal, Vass, Minardi, Ward, Garfield & Cybyks, 2003; Aremyr, 1990; Samuelsson,
Annerstedt, ElImstahl, Samuelsson & Gafstrom, 2001). Foreliggande studie har dock bara
fatt fram de “’konkreta” vardtillfdllena, ndr man praktisk hjélper/stottar sin partner, men
inte den ”dolda” varden, exempelvis om de méste pdminna sin partner, tillsyn och i vilken
omfattning de far hjalpa sin partner i de olika aktiviteterna. Detta hade varit intressant och

relevant att studera vidare.

Att hjélpa sin partner med demenssjukdom med olika aktiviteter kan aven ge upphov till
diskussion och frustration fér bada parter eftersom man blir involverad i nagot som tidigare
varit privat och en sjalvklar del for personen att gora sjalv (Chenoweth et al., 1986;
Josephsson et al., 2000; Papastavrou et al., 2007; Samuelsson et al., 2001; Sanders, 2005).
Deltagare i var studie uppger att partnern far vredesutbrott vilket kan bero pa att
demenssjukdomen innebér en personlighets- och beteendefdrandring som kan uttrycka sig i
aggression, misstanksamhet och irritabilitet (Papastavrous et al., 2007; Samuelsson et al.,
2001). Detta innebdr en stor pafrestning for den anhorige och paverkar aktiviteter och kan

tillslut leda till att han/hon undviker dem.

Aven om de anhoriga upplever att det manga ganger ar tungt och stressigt att varda sin
partner med demenssjukdom sa har resultatet fran instrumentet OVal-pd &ven visat att de
anhoriga upplever att de gor nagot viktigt och att de klarade av utmaningar i vardagen.
Enligt Wilcock (2006) behdver vi manniskor kdnna oss behdvda av andra och nér
personens kapacitet och formaga ligger nara aktivitetens krav har den anhérige storre chans
att lyckas med aktiviteten och kan darigenom kanna sig tillfredsstalld. Men om daremot
aktivitetens krav ar for hoga for personens formaga ar det latt att personen kanner sig

stressad och frustrerad (Persson, 2001).

De anhdriga alaggs ansvaret for sin partners hélsa, genom att de exempelvis maste hjalpa
sin partner vid dusch, mat och medicin samt folja med pa lakarbesok, vilket skapar en
stress om partnern inte vill medverka. Detta framkom i var studie och tas dven upp i andra
studier (Josephsson et al., 2000; Samuelsson et al., 2001; & Sander, 2005).

Josephssons et al., (2000) beskriver hur personen med demenssjukdom har svart att ta egna
initiativ i sin personliga vard vilket innebar att deltagaren i studien fick paminna sin
anhorige flera ganger. Pastaendet “déar jag larde nagon annan nagonting ” i OVal-pd
skattades lagt vilket kan bero pa att de anhdriga inte befinner sig i en situation som innebér

att de ska lara nagon annan (partnern) nagonting utan fokus &r att hjalpa sin partner att
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klara basala och vardagliga aktiviteter. Demenssjukdomen innebar ocksa en successiv
forsamring av kognition och minne, vilket gor att inlarningsformagan forsamras och att det

blir svarare for den drabbade att lara sig nya saker (Dehlin & Rundgren, 2007).

Resultatet i studien visade att ADL ar den kategori de anhériga lagger mest tid pa. Av
tidsdagbdckerna framgar det att deltagarna utfor i stort sett alla hushallssysslor sjalva vilket
aven var fallet hos deltagarna i Samuelssons et al. (2001) och Josephssons et al. (2000)
studie. Detta kan bero pa att demenssjukdomen gor att personen far svarare att utféra
aktiviteter pa grund av exempelvis apraxi eller minskad initiativférmaga (Wikkelso &
Walli, 2009; Armanius-Bjorlin et al. 2004). De anhériga i studien beskriver att det ar
fysiskt jobbigt att utfora hushallssysslor. De anhdriga i var studie &r aldre och utéver de
fysiska forandringar som aldrandet innebér sa utsatts de aven for en hog arbetsbelastning
eftersom de vardar sin partner. Hushallssysslor som de en gang har varit tva om ansvaras
och utfors nu av den anhdrige sjalv vilket upplevs av manga som stressigt och ibland
ensamt. Vad som dock inte framgick av studien var om hushallssysslorna upplevdes
jobbiga pa grund av att mycket av de anhdrigas tid gick at att varda sin partner med

demenssjukdom.

Studien visade att anhoriga tillbringar storre delen av sin tid tillsammans med sin partner
och att anhdrigas aktiviteter mestadels sker i hemmet. | OVal-pd skattades pastaendet “dir
Jjag kdnde att jag kunde vara mig sjdlv’”’ hogst vilket eventuellt kan ha att gora med att de

tillbringar storsta delen av sin tid i det egna hemmet som ar en vélbekant miljoé for dem.

Resultatet visade att de anhdrigas fritidsaktiviteter utfors mestadels i hemmet vilket
eventuellt kan bero pa att det ar svart for de anhdriga att vara hemifran. | Chenoweth och
Spencers (1986) studie framkom det att manga anhdrigvardare upplevde att ett av de
storsta problemen med att varda sin anhdérig var att vara bunden till hemmet och isolerade
fran aktiviteter och vanner. Anhorigas fritids- och sociala aktiviteter forsummas eftersom
mycket tid gar at till partnern med demenssjukdom. Forfattarna kunde &ven i denna studie
se detta i OVal-pd dir anhoriga skattade pastdendet “som var pd skoj och lek” 1agt.
Sociala aktiviteter var betydelsefulla for de anhériga i studien men tre deltagare hade inga

sociala aktiviteter alls under dessa tva dygn.

| studien framkom att de anhdriga tycker det ar skont att vara ensamma och gora aktiviteter
pa egen hand. For att uppna halsa och vélbefinnande bor det finnas en balans mellan

aktiviteter man utfor i vardagen, mellan exempelvis samhérighet och ensamhet samt arbete
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och lek (Wilcock, 2006). | OVal-pd var det pastaendet som skattades lagst dar jag glomde
bdde tid och rum”. Enligt Csikszentmihalyi och Csikszentmihalyi (1988) uppstar ett
psykologiskt valbefinnande nar personen blir helt fangad av en aktivitet och glommer da
bade tid och rum, vilket kallas Flow”. Flow-upplevelsen kan ge majlighet for de anhoriga
att “’vila hjarnan”, att de far géra nagot som de mar bra av och fa kraft av for att kunna

hantera sina problem i vardagen.

Flertalet av deltagarna i studien tar promenader tillsammans med sin partner, nagot som
upplevs som skont och trevligt. Forutom fysisk aktivititet och frisk luft minskar
promenader stress och angest (Dehlin och Rundgren, 2007). Enligt Chenoweth och
Spencer (1986) ar promenader ett sétt att minska oron hos sin anhérig med

demenssjukdom.

Deltagarna i studien skattar 6verlag lagt inom de olika vardedimensionerna i OVal-pd. Det
varde som skattades hogst av deltagarna i OVal-pd var konkret varde, vilket kan bero pa att de
anhoriga utfor mestadels aktiviteter av konkret karaktar. Det kan vara svart och frustrerande
nar exempelvis partnern inte vill medverka nar den anhdriga ska hjalpa till vid pakladning
eller vid matsituation, men de anhoériga far ’beloningen” ndr aktiviteten ar fardig, nér partnern
ar pakladd eller har fatt i sig naring. Att kdnna nagon form av vérde &r en forutsattning for att
en aktivitet ska kdnnas meningsfull (Persson et al. 2001). Genom att utféra meningsfulla
aktiviteter i vardagen bygger personen upp en formaga att kunna hantera en problemfylld
vardag (Eklund, 2010).

| studien framkom att sémnen var paverkad i olika utstrackning hos alla deltagare utom en.
Eftersom det ar s manga av de anhdriga som uppger att de kanner sig trétta och slitna
under dagen sa ar somnen en viktig faktor for att de ska orka med aktiviteterna de utfor.
Somnen &r viktig eftersom det ar da kroppen agnar sig at aterhamtning, ateruppbyggning
och samlar kraft infor morgondagen (Ericson & Ericson, 2008). God sémn &r dven av stor

betydelse for vélbefinnande och livslangd (Dehlin & Rundgren, 2007).

Resultatet visade att ingen deltagare i studien upplever sig ha utméarkt hélsa och det &r enbart
tre personer som upplever sig ha mycket god halsa. Vard av anhorig med demenssjukdom
innebar en fysisk belastning och ar dven psykiskt pafrestande och kan utvecklas till psykiska
besvar som exempelvis depression (Papastravou et al., 2007; Samuelsson et al., 2001;
Socialstyrelsen, 2004). Deltagare i var studie uppger att trots att de far avlastning eller kan

lamna sin partner ensam sa oroar de sig anda for sin partner. Om vardandet sker under en
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langre tid och om kraven blir for hoga for vad den som vardar formar kan konsekvenserna

innebéra ohalsa (Persson, 2001).

| studien framkom det att det finns en tendens till samband mellan hogre antal vardtimmar
och lagre skattad halsa upp till atta timmar. De deltagarna som vardar fler an atta timmar,
tenderar att skatta sin halsa hogre. Eftersom studien har fa deltagare ar det svart dra nagra
slutsatser av detta men studier visar att anhoriga som vardar anhérig med demenssjukdom
har hogre emotionell stress och borda, speciellt i den tidigare fasen av sjukdomen
(Samuelsson et al. 2000). | Sanders, (2005) studie 6kade stressen och kanslan kan vara
overvaldigande pa grund av det 6kade vardbehovet hos den anhdriga, brist pa sémn och for
lite tid att utfora alla hushallssysslor under dagen. Nér demenssjukdomen fortskrider okar
vardbehovet for den som insjuknat och det innebar fler vardtimmar for den som vardar.
Anhorigvardare utvecklar olika coping-strategier for att bemaéstra sin situation. Ett
antagande kan da vara att de deltagare i studien som har vardat en langre tid kan ha
utvecklat coping-strategier for att hantera sin situation vilket de anhdriga kanske inte hade i

borjan (Josephsson et al., 2000; Papastavrou et al., 2007; Samuelsson et al., 2001).

Anhorigvard kan innebéra ett passivt val och ndgonting som bara skedde naturligt eller pa
grund av brist pa andra alternativ (Edberg, 2002). Enligt Wilcock, (2006) har alla ménniskor
rétt till aktivitet oavsett forutsattningar. Aktivitetsrattvisa (Occupational justice) handlar om
att varje individ ska ges mdjlighet att valja och utféra meningsfulla aktiviteter som ar
meningsfulla for just dem (Nilsson & Townsed, 2001). Personen bér ha mojlighet att
utvecklas genom vad den gor, kénna tillfredstallelse genom aktivitet, visa sina fardigheter och

formagor och ha majlighet till personlig utveckling (Wilcock, 2006).

Arbetsterapeuter ar en yrkesgrupp som har fokus pa aktivitet och skulle darfor kunna vara till
stor hjalp for anhoriga. Arbetsterapeuter kan genom att anvanda sig av en tidsdagbok fa fram
specifik information om vad personen gor, for att analysera anhérigas aktivitetsmonster och
satta in interventioner som fokuserar pa aktivitetsutforande och aven for att kunna utforma ett
arbetsterapiprogram for anhériga. Det kan exempelvis handla om att lara ut olika strategier for
att kunna hantera olika aktivitetsproblem i vardagen och hjélpa till att hitta en bra balans och
mojlighet till meningsfulla aktiviteter. Det kan ocksa handla om att ge information om
sjukdomens paverkan pa aktiviteter for att minska risken for att anhoriga ska drabbas av

ohalsa.
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Konklusion

Var studie har visat att den anhdrigas aktivitetsmonster paverkas da manga av dygnets timmar
gar at till att stotta sin partner och hela ansvaret for hushallssysslorna laggs 6ver pa den
anhoriga. Dessutom &r det svart for de anhoriga att aterhamta sig da deras sémn och
fritidsaktiviteter ar paverkade. Det &r latt att de anhdriga gloms bort da fokus ofta ligger pa
personen med demenssjukdom. Personer som vardar sin anhérige med demenssjukdom &r en
viktig grupp for arbetsterapeuter att arbeta med eftersom demenssjukdomen innebér en

paverkan pa aktiviteter, dels for den som insjuknar men aven for de anhdriga.

Trots ett litet deltagarantal i denna studie visar resultatet pa fynd som kan vara intressant
att undersoka vidare. | vidare studier ar det viktigt att fokusera pa vilka specifika
interventioner som behdver séttas in for de anhoriga som vardar sin partner med
demenssjukdom i hemmet. Antalet aldre bli allt fler och eftersom samhéllets resurser &r
begransade har de anhoriga en stor och kravande roll i varden av sina sjuka narstaende. Det

ar darfor mycket viktigt att stotta och underlatta for de anhoériga i deras situation.
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Bilaga 1

Tidsdaghok u. Bejerholm

Klocka |Vad gjorde Du? War Du ensam eller till
Anteckna samtliga sammans med nigon

aktiviteter. nar du utforde aktiviteten?

Var utforde Du

aktiviteten?

Hur upplevde Du
aktiviteten? Skriv ner

dina personliga reflektioner.

00.00-
01.00

01.00-
02.00

02.00-
03.00

03.00-
04.00

04.00-
05.00

05.00-
06.00

06.00-
07.00

07.00-
08.00

08.00-
08.00

05.00-
10.00

10.00-
1100

11.00-
12.00

OBS! vand.
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Klocka

Vad gjorde Du?

Anteckna samtliga
aktiviteter.

Var Du ensam eller till

sammans med ndgon
nar du utférde aktiviteten?

Var utforde Du

aktiviteten?

Hur upplevde Du

aktiviteten? Skriv ner
dina personliga reflektioner.

12.00-
13.00

13.00-
14.00

14.00-
15.00

15.00-
16.00

16.00-
17.00

17.00-
18.00

18.00-
15.00

19.00-
20,00

20.00-
21.00

21.00-
22.00

22.00-
23.00

23.00-
2400
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Bilaga 2

Instruktioner

Tidsdagboken kan du fylla i férhand. Vi har bifogat ett exempel nedan pa hur man kan fylla i

tidsdagboken. Observera att detta ér bara ett exenmpel och behdver inte stéimma in pa dig.

Vi dnskar att du fyller i sa sanningsenligt som méjligt.

Tidsdaghok u. Bejerholm

Klocka |Vad gjorde Du?

Anteckna samtliga

War Du ensam eller till-

sammans med nagon

Var utférde Du

aktiviteten?

Hur upplevde Du

aktiviteten? Skriv ner

03.00 |Toalettbesdk
02.30-03.00. Sov

Tillsammans, min man

Sovrummet, i mitt hus

aktiviteter. nar du utférde aktiviteten? dina personliga reflektioner.
00.00- |Sov Tillsammans, min man Sovrummet, i mitt hus.
01.00
01.00- |Sov Se ovan Se ovan
02.00
02.00- |ca 02.10-02.30 Ensam Badrummet Jobbigt att gd upp mitt i

natten.

08.00 |Gjorde frukost till mig och

min man. Hygien

03.00- |Sov Se ovan Se ovan
04.00
04.00- |04.00-04.30 Sov Se ovan
05.00 |04.30-05.00Toalettbesok, Min man Badrummet Jag var trott
hjalpte min man
05.00- |Sov Tillsammans, min man Sovrummet
06.00
06.00- |Sov Se ovan Se ovan
07.00
07.00- |5teg upp. Ensam Kaket, badrummet Kande mig trott, men piggna-

de till efter duschen

toaletten

08.00- |At frukost och ldste Tillsammans med min man | kiket Jag hade svart att fa ro. Min
09.00 |[tidningen man var lite orolig och gick
ofta ifrén bordet
09.00- |Tog fram kldder till min Tillsammans med min man | sovrummet Idag var det svirare 3n vanligt
10.00 [man och hjdlpte honom da min man var valdigt orolig
att ki pa sig
10.00- (10.05-11.10 tittade pa TV Tillsammans med min man | vardagsrummet Var ett intressant pregram.
11.00 [Hjilpte min man pd i badrummet Det var lite jobbigt ndr min

man blev arg i badrummet

11.00- [11.10-12.15

Fint vader, skidnt med sol.

12.00 |Gick och handlade Ensam | ndromradet, mataffar Triffade pa en vaninna,
trevligt att prata

12.00- [12.15-13.00

13.00 (Lagade mat Ensam | kiket Kandes okej.
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13.00- |13.00-14.00 Kandes bra. Min man verkade
14.00 |Atmat Tillsammans med min man | kiket uppskatta maten
14.00- (14.00-15.00 Jag brukar inte vila middag
15.00 |Vilade middag Tillsammans med min man | sowrummet men idag kdnde jag mig tritt
efter att ha sovit daligt i natt
15.00- (15.00-17.00 Tillsammans med min man Var trevligt och gott.
16.00 |Tillredde fika och hade och vdninna | kiket och vardags-
besdk av vaninna rummet
16.00- |Se ovan Se ovan Se ovan Se ovan
17.00
17.00- |17.00-18.00 Diskade och Ensam | hela huset Kande inget speciellt
18.00 |plockade undani huset.
18.00- (18.00-19.10 Ensam, at tillsammans med | kiket Var trevligt, vi pratade bl.a.
19.00 |Tillredde kvillsfika och min man om vara barn och barnbarn
at
19.00- [159.10-21.30 Tillsammans med min man | vardagsrummet Kandes avkopplande
20,00 |Tittade pd TV
20.00- |Se ovan Se ovan Se ovan Se ovan
21.00
21.00- (21.30-22.00 Hjdlpte min Tillsammans med min man | sovrummet ochi i Det gick bra men min man
22.00 |man med pyjamas och badrummet var trétt och jag fick hjdlpa
toalettbesok till mycket
22.00- |22.00-22.15 Gjorde mig Ensam | badrummet Kande mig somnig.
23.00 |redofar att ga och l3gga
mig
23.00- |22.30 Sov Tillsammans med min man | sovrummet
24.00
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Bilaga 3

Upplevelser vid aktivitet
(oval-pd)

Fodelsear........ kvinna o man o Yrke...oeeene. Borivillao Lagenheto

Vi manniskor sysslar med olika saker om dagarna - duschar, stddar, handlar, sysslar med
tradgardsarbete, arbetar, reser, idrottar, gar pa bio, sysslar meden hobby, ser pa TV, skéter om
varandra, umgas mm. Allt detta bildar olika slags aktiviteter, som ger olika upplevelser och resultat. Du
ombeds fundera &ver i vilken man de aktiviteter du sysslar med nufértiden gett nedanstiende
upplevelser/resultat.

Jag upplever att jag under den senaste manaden gjort saker:

Inte alls Ganska Ganska Vildigt
sllan ofta ofta

1. dér jag kdnde att jag kunde vara mig T T T
sjdlv
2. som var pa skoj och lek T T T T
3. dér nagot viktigt blev gjort T T T T
4, dir jag ldrde mig nagot nytt i i i i
5. dér jag blev néjd med resultatet, m m m m
for det var fint eller vackert
6. som innebar att andra manniskor m m m m
fick kontakt med varandra
7. dér jag upplevde att kinslor eller i i i i
spanningar fick utlopp
8. dér jag ldrde nagon annan nagonting n T T T
9. dér jag fick avreagera mig m m m m
10. dér jag motte utmaningar och i i i i
klarade av dem
11. for att det var ren njutning i i i i
12. som innebar att jag kdnde m m m m

Samhérighet med andra



Jag upplever att jag under den senaste manaden gjort saker:

Inte alls Ganska Ganska Vildigt
sdllan ofta ofta

13. fér att det var sa roligt b b b b

14. dér jag tycker jag gjorde en bra B B B B
Insats

15. som starkte min identitet som b b b b
kvinna/man

16. dir jag utvecklades som person b b b b

17. dirjag glémde bade tidochrum =« B B B

18. som gav mig avkoppling b b b b

Instruktion: Detta &r en fraga om hur Du ser pa Din hilsa. Informationen skall hjilpa till att félja hur Du
mar och fungerar i Ditt dagliga liv.

Besvara fragan genom att sitta en ring runt den siffran Du tycker stimmer in b3st pa Dig. Om Du &r
osiker, ringa dnda in den siffra som kénns riktigast.

1. l allm&nhet, skulle Du vilja sdga att Din halsa &r:

(Satt en ring runt en siffra)

UEITIATKE ceveececeecec e e cacass e es e ene e s e 1
IVIYCKET B0 e raere e eraeraeveserasrassseranssaesasseserassesesassaneens 2
GO ettt e et e et e st nrs 3
NAZOFIUNDA coeeeeeeet et seas et s crman s s nnnne 4
0] SO 5
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Bilaga 4

LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Institutionen for hélsa, vard och samhélle

Hej!

Vi ar tva studenter som gar pa Arbetsterapeutprogrammet pa Lunds Universitet som ska gora en C-
uppsats for att underséka hur aktivitetsmonstret ser ut for anhériga som vardar partner
(make/maka/sambo) med demenssjukdom i hemmet, samt hur de anhdriga upplever sina aktiviteter
och sin hélsa.

Ett flertal studier har visat att manga anhoriga upplever gladje och tillfredsstallelse i vardandet av sin
partner, men det kan ocksa vara fysiskt, psykiskt och kansloméassigt kravande.

Med var studie vill vi ur en arbetsterapeutisk synvinkel belysa anhérigas perspektiv i vardandet av sin
partner med demenssjukdom och hur de upplever sin vardag och sin hélsa.

Vi skriver till er med anledning att vi énskar komma i kontakt med tio personer som vardar sin partner
med demenssjukdom i hemmet och som vill medverka i var studie.

Deltagarna i studien kommer att fa fylla i en aktivitetsdagbok pa aktiviteter de utfort under tva dagar
samt en enkat pa ca en sida om hur de upplever sina aktiviteter och sin halsa.

Vi skulle vara mycket tacksamma att fa hjalp med att formedla kontakt med de anhériga. Vi kommer i
sa fall att till er skicka ut ett frankerat kuvert avsedd for deltagarna, med informationsbrev om studien
samt enkater som ni i er tur skickar vidare till deltagarna. Vi kommer darfor inte att fa reda pa namn
och adresser och pa s satt kan deltagarna garanteras anonymitet.

Vi hoppas att ni har mojlighet att hjalpa oss i var undersékning och har ni det sa hor av er till oss. Vi
besvarar naturligtvis aven eventuella fragor.

Manga vanliga halsningar Frida Estling och Tilde Gustavsson, Arbetsterapeutprogrammet, Lunds
Universitet.

Frida Estling, abm09fes@student.lu.se, 070-882 64 25
Tilde Gustavsson, gar10tgu@student.lu.se, 073-811 33 50
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INFORMATIONSBREV
LUNDS UNIVERSITET
Medicinska fakulteten
Institutionen fér hilsa, vard och samhille 2012-03-22

Information till undersékningsperson

Aktivitetsmonster och upplevd halsa hos anhériga som vardar partner
(make/maka/sambo) med demenssjukdom i hemmet.

Du tillfragas om deltagande i ovanstaende studie.

Varje ar insjuknar ca 20000 personer i en demenssjukdom i Sverige och manga av dessa bor kvar
hemma. Detta innebar att mycket av vardandet av den demenssjuke laggs 6ver pa de anhdriga. Ett
flertal studier har visat att anhoriga upplever gladje och tillfredstallelse i vardandet av sin
demenssjuke partner men det kan ocksa vara fysiskt, psykiskt och kansloméssigt kravande.

Syftet med var studie ar att undersoka hur aktivitetsmonstret ser ut for anhoriga som vardar partner
(make/maka/sambo) med demenssjukdom i hemmet och hur mycket tid de anhériga lagger pa att
varda sin partner. Dessutom vill vi ta reda pa hur de anhdriga upplever sina aktiviteter och sin egen
halsa?

Om du véljer att vara med i studien kommer du fa fylla i en tidsdagbok dar du ska skriva i de
aktiviteter som du utfor under tva dagar (i en fardig mall, pa en A4 sida). Dessa tva dagar bor vara
de dagarna da du stéttar din partner. Du kommer aven fylla i ett skattningsformular med 18 fragor
dar du graderar din upplevelse av aktiviteter du utfért den senaste manaden samt en fraga kring hur
du upplever din hélsa.

Om Du accepterar att delta i var studie ber vi dig att fylla i tidsdagboken och besvara fragorna i den

bifogade enkaten sa fullstandigt som majligt och skickar tillbaka de i det portofria svarskuvertet
senast den 15 april till Lunds Universitet, avdelningen for arbetsterapi och gerontologi.

Ditt deltagande i studien &r helt frivilligt och du kommer vara anonym. Du kan avbryta ditt
deltagande nar som helst utan att ange nagon orsak.

Svarskuvertet ar adresserat till oss pa Lunds Universitet, avdelningen for arbetsterapi och
gerontologi. Att det dr just Du som har svarat far vi inte kdnnedom om, da enkéterna ar anonyma.
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Din tidsdagbok och dina svar pa enkaten kommer att forvaras sa att inte nagon obehérig far tillgang
till Dina svar. Resultatet av var studie kommer att redovisas sa att Du inte kan identifieras.
Konfidentialitet garanteras.

Studien ingar som ett examensarbete i Arbetsterapeutprogrammet.

Om Du vill veta mer om var studie, ring eller skriv garna till oss eller till var handledare.

Med vanliga hélsningar

Frida Estling Tilde Gustavsson Handledare: Pia Hovbrandt
Programdirektor,
Avrbetsterapeutstudent. Arbetsterapeutstudent. Uni?/ersitetsadjunkt Leg.
0708-826425 073-8113350 Arbetsterapeut. |
Box 157
abmO09fes@student.lu.se garlOtgu@student.lu.se 291 00 Lund

046 - 222 19 01
pia.hovbrandt@med.lu.se
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