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Abstrakt

| Sverige finns det idag ca 1,3 miljoner anhdriga som hjalper/vardar en narstaende. Ur ett
halsoperspektiv kan anhdriga uppleva problem i sin vardag som kan bidra till ohalsa och
Okade kostnader for samhéllet. Syftet var att understka hur anhoriga till personer med
progredierande neurologisk sjukdom upplever att deras aktiviteter i det dagliga livet
forandrats sedan den narstaende insjuknat. Som metod anvandes en kvalitativ ansats
och insamling av data genomférdes med semistrukturerade intervjuer. Atta anhériga
medverkade i studien och intervjuerna analyserades utifran en kvalitativ innehallsanalys.
Analysen resulterade i tre teman: betydelsen av meningsfulla aktiviteter,
aktivitetsrepertoar och aktivitetsforlust. Resultatet visade att informanterna upplevde en
mer negativ an positiv férandring i vardagen samt en upplevd skyldighet att stotta
narstadende. Slutsats: Studien bidrar med kunskap om anhdrigas behov av stod for att
kunna forebygga anhdrigas ohéalsa och aktivitetsorattvisa.
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Abstract

About 1,3 million people in Sweden are caregivers to their family members. From a health
perspective, people can experience problems in their everyday activities that can lead to
illness and increasing expenses for society. Aim was to investigate how caregivers to
persons with progressive neurological disease experience changes in their everyday
activities. Method: A qualitative approach using semi-structured interviews was utilised.
Eight caregivers to people with the progressive neurological disorder participated and the
data was analysed using qualitative content analysis. The analysis resulted in three
themes: the importance of meaningful activities, activity repertoire and occupational
deprivation. The informants experienced a more negative than positive change in
everyday life and the experience of perceived duty to support familiy members.
Conclusion: This study contributes to the knowledge of caregivers needs for support to
prevent ill health and occupational injustice.
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Inledning

Manniskor drabbas i perioder av sjukdomar och sorg, som kan leda till ett 6kat behov av st6d
bade fran samhallet och fran personer i omgivningen. | relationen mellan ménniskor &ar det
naturligt att stétta och hjalpa personer i ens nérhet (Larsen & Schmidtbauer, 2009). Anhériga
ar den storsta kallan till socialt stéd och spelar en viktig roll i hélsorelaterade beslut (Boss &
Finlayson, 2006). Radande normer i dagens samhalle tar for givet att anhoriga ska stalla upp
och stotta narstaende som drabbas av sjukdom. Det kan da uppsta problem i anhérigas vardag
som kan leda till att anhoriga far svart att fa vardagens aktiviteter att fungera sa som fritid och
vila (Larsen & Schmidtbauer, 2009). | Sverige finns det idag ca 1,3 miljoner anhdriga som
antingen hjalper eller vardar en narstaende (Nationellt kunskapscentrum anhdriga, 2014), det
finns dock ett stort morkertal. Att vara anhorig och varda narstaende ar vanligast i aldrarna
45-64 ar, vilket ar den tid i livet som manniskan utfér manga varierande aktiviteter i sin
vardag (Anhdrigas riksforbund, u.d.; Ferm, Jenholt Nolbris, Jonsson, Linnsand & Nilsson,
2015). Storsta gruppen anhoriga ar personer i vuxen alder som vardar foraldrar eller
svarforaldrar, dar en av fem samtidigt skoter ett arbete (Larsen & Schmidtbauer, 2009).

Bakgrund

Enligt Socialstyrelsen (2014a) definieras en anhdrig som den person som ger stdd och/eller
vard till en narstdende, dar definitionen av en narstdende ar den person som tar emot vard
och/eller stod. Det ar forst och framst familj och néra personer i omgivningen som exempelvis
barn, make/maka, far- och morforaldrar som ses som anhdrig eller narstdende (ibid.).
Anhoriga hjalper bland annat narstaende med hushallsarbete, personlig vard samt stéd
kanslomassigt genom att lyssna, trosta eller bara finnas till hands (Larsen & Schmidtbauer,
2009).

Forskning har visat att nér en anhorig ar stédjande och delaktig i sjukdomsprocessen upplever
den narstaende trygghet vilket har visat sig paverka halsan positivt (Boss & Finlayson, 2006).
Narstdende upplever att brist pd stod paverkar formagan att aterhdamta sig i

sjukdomsprocessen (Hasselkus & Murray, 2007; Larsen & Schmidtbauer, 2009; Thinnes &
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Padilla, 2011). Aven om narstaende péverkas positivt av stodet den anhoriga ger kan det dock
bidra till negativa konsekvenser i form av lagre livskvalitet for den anhoriga (Larsen &
Schmidtbauer, 2009). Forskningen idag beskriver framfér allt anhdrigas upplevelse av
negativa aspekter genom att stétta narstdende men det finns dven positiva aspekter. Wingvist
(2011) lyfter att anhoriga och narstaende kan uppleva en narmare relation vilket har en positiv
paverkan pa bada individerna. Bade Socialstyrelsen (2014a) och Wingvist (2010) menar att

den hjalp anhoriga bidrar med ar meningsfull for bada parter.

Tidigare forskning

Né&r manniskor blir aldre finns en risk att drabbas av olika sjukdomar dar stroke ar en av de
vanligaste. Att insjukna i stroke sker oftast runt 75ars alder och kan medféra att anhoriga, som
till exempel make och maka, far stétta den drabbade (Van Dongen, Josephsson & Ekstam,
2014). Enligt Van Dongen et al. (2014) upplever kvinnliga anhoriga till makar med stroke
ofrivilliga forandringar i vardagen, dar bade vérdet och utforandet i aktivitet forandras efter
makens insjuknande. Kvinnor upplever mer negativa halsoméssiga konsekvenser i jamforelse
med man av att vara anhérigvardare (Leibach, Stern, Islas, Arelis & Barajas, 2016). En aspekt
kan vara att kvinnor oftare forknippas som anhorigvardare och ar i storre utstrackning mer
benagna att kanna skuld an man. Skillnaden mellan konen kan aven paverka hur anhoriga
forebygger sin egen halsa som till exempel den roll de tar pa sig som anhorig (Leibach et al.,
2016; Rollero, 2016). Ett flertal studier har visat att anhdriga som vardar narstaende upplever
en svarighet att avgransa omsorgsarbetet. Detta kan leda till begrénsningar och social
isolering dar anhoriga maste prioritera bort exempelvis fritidsaktiviteter eller egentid.
Bortprioriteringar av vardagliga aktiviteter sker framst nar parterna ar sammanboende (Larsen
& Schmidtbauer, 2009). Det finns dven studier som har undersokt hur barn till forédldrar med
sjukdom upplever att vardagen forandrats. Enligt Ferm et al. (2015) upplevde barn en negativ
paverkan pa skolgangen nar de blev anhériga till foraldrar med progredierande neurologisk
sjukdom. Barnen fick aven okat ansvar i hemmet, bade praktiskt och kanslomassigt, vilket

paverkade deras halsa negativt (ibid.).

Sammanfattningsvis fokuserar dagens forskning om anhériga pa barn, anhoriga 6ver 65 ar
samt anhoriga till narstaende som drabbats av samhallets vanligaste diagnoser som till

exempel stroke och demens. Tidigare forskning tar saledes inte hansyn till hur anhoriga i
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yngre aldrar eller i arbetsfor alder stottar narstaende och hur anhorigas dagliga aktiviteter
paverkas. Sjukdomar som kan drabba personer i arbetsfor alder &r bland annat Multipel
Skleros och Amyotrofisk Lateralskleros som ingar i progredierande neurologisk sjukdom.
Funktionsnedsattningarna gor att vardagen kan forandras drastiskt for bade den drabbade och
de anhdriga och sjukdomen uppkommer vanligtvis i aldrarna 20 - 50 (Ferm et al., 2015). Det
tidiga insjuknandet medfor att anhorig och narstaende oftast ar i samma alder.

Progredierande neurologisk sjukdom

Begreppet progrediera kommer fran ordet progression som betyder fortskrida eller gradvis
stigande (Fagius, Andersen, Hillert, Olsson & Sandberg, 2007). Progredierande neurologisk
sjukdom innebdr att det centrala eller perifera nervsystemet drabbas av en gradvis nedbrytning
av nervceller eller en forlust av nervimpulser (Fagius et al., 2007). Gemensamt for manga
progredierande neurologiska sjukdomar &r en paverkan pa kroppens muskler och férsamrad

kommunikationsformaga som paverkar bade tal och sprakforstaelse.

Den kroniska sjukdomen Multipel Skleros (MS) &r en av de vanligaste neurologiska
sjukdomarna i vérlden. | Sverige har idag 18 000 manniskor drabbats av diagnosen och varje
ar insjuknar 1 000 nya (Biogen, 2015). Insjuknandet sker oftast i 20 - 40 ars alder och &r tre
ganger vanligare bland kvinnor an man (Rollero, 2016; Stultz, 2014). Vid MS angriper
kroppens immunforsvar sitt eget myelin vilket leder till att nervsignalerna i det centrala
nervsystemet forlangsammas. Angreppet bidrar till symtom som trotthet, balans- och
gangsvarigheter, spasticitet och kanselnedséttning i avgransade hudomraden eller hela
kroppsdelar. Personen kan &ven drabbas av forlamning, synstorningar och paverkat tal
(Leibach et al., 2016). Det finns tva olika sjukdomsférlopp inom MS, dels dar det sker en
langsam funktionsforsamring eller att sjukdomen gar i skov (Fagius et al., 2007).

Amyotrofisk lateralskleros (ALS) drabbar ungefar fem av 100 000 i vérlden och &r
vanligare bland mén an kvinnor. | Sverige har idag minst 600 personer drabbats av sjukdomen
och drygt 200 drabbas varje ar (Socialstyrelsen, 2014b). Sjukdomen utgér en motorisk
paverkan vilket bidrar till forsvagning och fortvining av kroppens muskler som till slut leder

till forlamning. ALS resulterar i olika former av funktionsnedsattningar och de vanligaste



symptomen &r muskelsvaghet, minskad rorlighet samt paverkat tal och andning (Cipolletta &
Amicucci, 2015). Det &r dock de nedre extremiteterna som oftast drabbas forst (Carfio, 2014).

Aktivitet och halsa

Nar en narstaendes tillstand forsamras kan behovet av stod i aktivitet 6ka i vardagen, till
exempel personer som drabbats av ALS far oftast stod fran anhoriga som maka eller barn
(Cipolletta & Amicucci, 2015). Néarstdende som drabbats av sjukdom kan &dven hamna i
beroendestéllning vilket medfor pafrestningar pa bade anhdriga och familj som kan bidra till
begransningar i familjens aktivitetsutférande (Fagius et al., 2007). | de flesta fall ar det
personer i den narstaendes familj som tar pa sig rollen som den priméra vardaren vilket kan
bidra till att relationen mellan anhorig och narstdende forandras (Cipolletta & Amicucci,
2015). Enligt Model of Human Occupation [MOHO] har manniskan olika roller vid
utforandet av aktiviteter i vardagen och som skiljer sig mellan kvinnor och mén (Kielhofner,
2012). Vara roller paverkas av var formaga till aktivitetsanpassning (occupational adaptation)
som bestar av tva komponenter: aktivitetsidentitet och aktivitetskompetens. En god
aktivitetsanpassning bidrar till en positiv identitet och en bred kompetens i olika miljomassiga
kontexter (Forsyth et al., 2014; Kielhofner, 2012). Genom att vara delaktig i aktiviteter skapas
en individs identitet som innebar hur vi ser pa oss sjalva samt personliga varderingar, roller
och erfarenheter. Manniskan har under en dag olika roller och uppfattningar om sig sjalv som
ar knutna till en specifik aktivitet i miljon. Till exempel kan en kvinna ha rollen som mamma,
fru och arbetskollega. Rollférandringen kan aven paverka utférandet av rutiner och vanor som
gor att nya anpassningar och strategier ar noédvandiga (Kielhofner, 2012). Detta kan leda till
att anhoriga riskerar att bli mer vardare an partner vilket paverkar aktivitetsidentiteten
(Cipolletta & Amicucci, 2015). Kielhofner (2012) menar att en forandring i
aktivitetsutforandet kan medféra en mer negativ paverkan pa individens kompetens &n pa
individens identitet. Kompetensen bidrar till individens formaga att uppréatthalla rutiner och
mojligheten att leva upp till samhéllets forvantningar om vilka roller och varderingar
individen ska ha (ibid.). Aktivitetsutforandet paverkas pa sa satt av forvantningar och
mojligheten till aktivitet och kan bidra till att exempelvis anhériga upplever bade kontroll och
tillfredsstéllelse i sin vardag.



Att ha mojlighet och energi till att kunna utféra meningsfulla aktiviteter i vardagen bidrar till
positiva forutsattningar for halsa (Reitz, 2014). Enligt Eklund (2010) &r meningsfulla
aktiviteter de aktiviteter en person kanner sig tillfredsstalld och engagerad att utfora.
Engagemang i meningsfulla aktiviteter har visat sig ha en positiv inverkan pa halsan,
vélbefinnandet och livskvaliteten. Tidigare studier har visat att hanteringen av vardagens
utmaningar ar beroende av hur ofta anhdriga utfor meningsfulla aktiviteter (Hasselkus &
Murray, 2007).

En individs stimulans och kontroll i aktivitetsutforandet paverkar valet av aktiviteter. Nar en
person inte upplever kontroll 6ver sin situation paverkas utférandet av aktivitet negativt, och
kan innebdra en risk att meningsfulla aktiviteter prioriteras bort (Kielhofner, 2012).
Individens upplevelse av kontroll i aktivitet bidrar till en dkad formaga att se mojligheter
istallet for hinder vilket paverkar hur en individ hanterar stress som uppkommer i vardagen
(Thinnes & Padilla, 2011). Genom att uppleva kontroll och fokusera pa mojligheter i
vardagen paverkas en individs vilja positivt vid utférandet av meningsfulla aktiviteter vilket
mojliggor att fler egenvalda aktiviteter utfors. | en studie beskrivs hur en person som drabbats
av MS lagger over vardagliga uppgifter pa sin partner som exempelvis stadning och
matlagningen (Lexell, lwarsson & Lund, 2011). Detta kan i sin tur medfora att partnern inte
upplever kontroll i vardagen eller att det sker avbrott i aktiviteter vilket gor att risken att
drabbas av ohalsa 6kar. Erlandsson och Persson (2014) beskriver att en vardag som praglas av
avbrott i aktivitet, sa kallade aktivitetsavbrott (occupational disruption) kan leda till en storre
risk att drabbas av ohélsa och ett minskat varde i aktivitetsutforandet.

Forskning har visat att personer som vardar narstdende med demens ofta maste avbryta
aktiviteter vilket kan leda till aktivitetsforlust (Hasselkus & Murray, 2007). Begreppet
aktivitetsforlust (occupational deprivation) innebér att det finns en brist av positiva aktiviteter
i en individs vardag som kan paverka vélbefinnandet negativt (Wilcock & Hocking, 2015).
Det betyder att det uppkommer begransningar av aktiviteter i vardagen som individen inte
sjalv kan styra och ha kontroll dver. Begrésningarna kan ske ibland annat en individs
meningsfulla aktiviteter vilket resulterar i att individen maste utfora de aktiviteter som inte
har lika stor betydelse for denne, och darmed minska utférandet av aktiviteter som upplevs
mer meningsfulla (Wilcock & Hocking, 2015). Skillnaden mellan aktivitetsavbrott och

aktivitetsforlust ar att avbrott kan en person uppleva till en bérjan men om avbrotten i



aktiviteter fortsatter under en langre tid och hindrar en individ att utfora aktiviteter kan detta
leda till aktivitetsforlust och i sin tur paverka halsan och valbefinnandet negativt. Genom att
tillampa olika strategier i utférandet och mojliggéra aktivitet i den specifika miljon kan
avbrotten i utférandet forhindras (Reitz, 2014; Whiteford, 2010). En studie av Wressle,
Engstrand och Granérus (2007) beskriver att anhdriga till personer med Parkinson sjukdom
anpassade sina dagliga aktiviteter efter den narstaende. Ett exempel var att utfora aktiviteter
langsammare och under langre tid for att mojliggéra den narstdendes delaktighet i
aktivitetsutforandet. Genom att tillampa nya strategier i aktivitet kan individen minska risken
att drabbas av aktivitetsforlust och i sin tur ohalsa. Om individen inte far méjlighet pa grund
av avbrott eller forlust att utfora aktiviteter och att detta sker under langre tid samt att det
paverkar hela individens liv uppstar en aktivitetsorattvisa (occupational injustice) (Wilcock &
Hocking, 2015). Oréttvisa uppstar aven da det utgor en skillnad mellan individers rattigheter
och mojligheter att utfora aktiviteter. Det handlar inte om individens valmojligheter utan
individens ratt till aktivitet och en mojlighet att uppna valbefinnande och en potential i sitt
aktivitetsutforande (Wilcock & Hocking, 2015). Aktivitetsrattvisa (occupational justice) kan
paverkas av bland annat kulturella och ekonomiska forandringar i samhéllet individen lever i
(ibid.).

Wilcock och Hocking (2015) ser aktivitetsrattvisa som en sjalvklarhet i individers liv dar
denne har méjlighet skapa en vardag med vanor och rutiner. Vanor och rutiner ar tids- och
rumsbundna och ger individen verktyg till att fa en effektiv och strukturerad vardag
(Kielhofner, 2012). En individs vardag formas av ett flertal vanor och rutiner som
tillsammans bildar ett monster i aktivitet med bade sociala och fysiska aktiviteter (Matuska &
Barrett, 2014). VVanor som i stort sett forblir stabila under livet blir automatiserade och skapar
en aktivitetsrepertoar vilket Persson, Erlandsson, Eklund och Iwarsson (2001) beskriver som
en rytm i vardagen som bildats 6ver tid. Varje individs vardag bestar av flera monster av
aktivitet med olika rytm som beror pa specifika miljoer (Matuska & Barrett, 2014). Anhdriga
har exempelvis olika aktivitetsrytm pa arbetet och i hemmet som sammankopplas med
varandra och bidrar till ett monster av aktiviteter. Beroende pa kontext sammankopplas
individers aktivitetsrytm och exempelvis personer som bor ihop sammankopplar sina rytmer

med varandra i storre utstrackning an andra (ibid.).



Miljons betydelse i manniskors vardag

Enligt MOHO har miljon en viktig betydelse pa aktivitetsutforande och kan bade hindra och
mojliggora utférandet (Kielhofner, 2012). Hemmet dr en miljé som &r en central plats i
vardagen for individen och bidrar till en individs roller och funktioner. I hemmet spenderas
mycket tid som ger en kansla av trygghet och frihet samt sjalvbestdmmande 6ver hur och nar
aktiviteter ska utforas (Dahlin-lvanoff, Haak, Fange & Iwarsson, 2007; Hawkins & Stewart,
2002). Vid en funktionsnedsattning kan behovet av assistans eller anpassningar i hemmiljon
uppsta for att framja delaktighet i aktivitet vilket bidrar till en 6kad betydelse och utveckling
for individen (Dahlin-Ivanoff et al., 2007; Hawkins & Stewart, 2002). Dahlin-Ivanoff et al.
(2007) beskriver att assistenter i hemmiljon kan leda till att hemmet ses som en arbetsplats dar
manga manniskor kommer och gar. Andra aspekter géllande anpassning ses framfor allt hos
aldre personer dar forandringar kan paverka betydelsen av hemmet negativt (Hawkins &
Stewart, 2002).

Arbetsterapeuter arbetar hélsoframjande genom att mdojliggora individers delaktighet i
aktivitet och utféra anpassningar och forandringar i miljon som kan frdmja individens
aktivitetsrattvisa i vardagen (Wilcock & Townsend, 2014). Halsofrdmjande arbete innebdr att
framja vélbefinnande, halsa samt mojliggdra delaktighet i aktivitet som exempelvis i hemmet
eller arbetet (Holmberg & Ringsberg, 2014). Inom arbetsterapin anses meningsfulla
aktiviteter bidra till en god hélsa (ibid.). Nar problem i aktivitetsutférandet uppstar och/eller
att viktiga aktiviteter bortprioriteras kan en arbetsterapeut hjalpa personen att hitta tillbaka till
en bra balans mellan aktiviteterna i vardagen igen. Anhorigas hélsa och vardag paverkas i
storre utstrackning negativt av att vara ett stod till en narstdende med sjukdom. Det ar viktigt
att som arbetsterapeut arbeta bade forebyggande och framjande genom att erbjuda anhdriga
stod och hjalp for att uppna en god hélsa. Stor vikt bor darfor laggas pa forskning kring
vederborande grupp da anhdriga har stor betydelse i den nérstaendes rehabilitering.



Syfte

Syftet med studien var att undersbka hur anhoriga till personer med progredierande
neurologisk sjukdom upplever att deras aktiviteter i det dagliga livet fordndrats sedan den

narstaende insjuknat.

Metod

Metoden i studien ar kvalitativ. Enligt Bryman (2011) &r en kvalitativ ansats ett bra alternativ
nar syftet ar att ga djupare in i manniskors tankevarld och forstd bakomliggande orsak.
Datainsamlingen genomfdrdes med semistrukturerade intervjuer. Intervju som metod har sitt
syfte att ge beskrivande information dar informanterna kan beratta om sina upplevelser och
tankar kring olika handelser (Dalén, 2011). Intervjumaterialet analyserades genom en

kvalitativ innehallsanalys inspirerad av Graneheim och Lundman (2004).
Rekrytering och urval

Urvalsmetoden var ett malinriktat, strategiskt urval vilket innebdr att informanterna valdes ut
utifran studiens inklusionskriterier (Bryman, 2011). Inklusionskriterierna i studien var att
informanten var anhdorig till en person med progredierande neurologisk sjukdom, bosatt i
sodra Sverige, att sjukdomsperioden varat i minst ett ar och att den anhdriga kan prata och
forsta det svenska spraket. | urvalsprocessen togs det ocksa hansyn till variation i kon, alder

samt sjukdomsduration.

Informanterna i studien kontaktades via lokala forbund i sddra Sverige. De lokala férbunden
var verksamma for personer med olika diagnoser och/eller for deras anhdriga. Representanter
i forbunden kontaktades via mail dér ett informationsblad (se bilaga 1) om studien bifogades.
I informationsbladet beskrevs studiens syfte, inklusionskriterier, representantens uppgift och
vilka réttigheter representant respektive informant hade. Representanternas uppgift var att
tillfraga medlemmar som ansags vara relevanta for studien. Tillfragningar genomférdes under
olika gruppmoten samt via mail och telefon. Medlemmar som visade intresse att delta

tilldelades ett informationsbrev av representanten i forbundet som forfattarna till studien
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tidigare bifogat i mail (se bilaga 2). Informationsbrevet gav en beskrivning av studiens syfte,
frivilligt deltagande samt att all personlig information avidentifieras och behandlas
konfidentiellt. Personerna som visade intresse l&mnade darefter sitt namn och telefonnummer
till representanten som vidarebefordrade informationen till forfattarna. En mojlighet for de

potentiella informanterna var att kontakta forfattarna pa egen hand.

Forfattarna kontaktade de potentiella informanterna via telefon eller mail och tillfragade
informanten om tid och plats for intervjun. Majoriteten av intervjuerna utfordes pa ett lokalt
forbund dar samtalet kunde foras ostort. En forbundslokal ansags dven vara mer neutral &n i
ett hem och aven mer konfidentiell 4n en offentlig plats. | studien deltog atta stycken
informanter, tre man och fem kvinnor som var anhdriga till personer med progredierande
neurologisk sjukdom. Samtliga informanter utom en var anhériga till personer med ALS eller
MS. En utforligare beskrivning av informanterna i studien framgar i tabell 1. Antalet
informanter i en kvalitativ intervjustudie skall vara tillracklig manga sa att forskarna har
formaga och tid att analysera all insamlad data. Det &r av stor vikt att all insamlad data ger en
tillracklig bredd for att besvara studiens syfte (Dalén, 2011; Kristensson, 2014). Vid
intervjutillfallet fick informanten pa nytt information om studiens syfte samt tillvagagangssatt
forklarat av forfattarna till studien, och fick mojlighet att stélla fragor. Innan intervjun kunde
paborjas lamnade informanterna sitt godkannande att delta i studien genom att skriva pa en

samtyckesblankett. Intervjuaren och informanten beholl sedan varsitt exemplar.

Tabell 1 Beskrivning av informanter utifran alder, relation till narstdende, tid som anhorig

och sammanboende med narstaende/ensamboende (n=8)

Beskrivning Antal (n)

av informant

Alder:
e 40-50 1
e 50-60 1
e 60-70 4
o 70+ 2

10



Relation:

e Maka 3

e Make 2

e Foralder 3
Tid anhorig:

e 1-5ar 1

e 5-104r 3

e 10 ar och framat 4
Ensamboende 2
Sammanboende 6

Datainsamling

Datamaterialet samlades in genom semistrukturerade intervjuer som innebdr att forfattaren
sjalv kan bestdamma vilken ordning fragorna skall stallas och ger mgjlighet att stélla
foljdfragor (Bryman, 2011; Kristensson, 2014). Varje informant intervjuades en gang och
intervjun varade mellan 40 till 60 minuter och i storsta mojliga man var bada forfattarna med
vid intervjutillfallet. Infor intervjuerna utforde forfattarna flera testintervjuer for att
kontrollera fragornas utformning och om de var relevanta i férhallande till studiens syfte. Vid
informanternas godkénnande spelades intervjun in med mobiltelefon och surfplatta vilket gav
forfattarna majlighet att fokusera pa intervjun. Infor datainsamlingen testades
ljudupptagningens batteritid och kvalitet i form av ljud och avstand for att ge ett sa gott
resultat som mdjligt. Dalén (2011) beskriver vikten att testa de instrument som forfattarna vill
anvanda under intervjun for att undvika onddiga misstag. Under intervjuerna gav forfattarna
informanten tid och bekraftelse samt bevarade sina egna asikter och uppfattningar utanfor
samtalet (ibid.). Intervjuerna paborjades med enkla, mindre kansliga fragor, da Dalén (2011)
menar att fragorna till en borjan skall ligga i periferin till de centrala fragorna. Forfattarna
utgick fran en intervjuguide vid varje intervju (se bilaga 4) med fragor relaterade till
informantens upplevelse av sina aktiviteter i vardagen. Intervjuguiden var till hjalp for att
halla samtalen till det givna amnet och ge forfattarna stod under intervjuerna. Intervjufragorna
var inspirerad av olika begrepp ifran modellen Model of Human Occupation [MOHOQ]. Varje
intervju avslutades med fragan om informanten hade nagot att tillagga som inte berdrts och att
vid eventuella fragor fanns mojligheten att kontakta forfattarna. Varje enskild intervju

transkriberades darefter ordagrant bortsett fran emotionella reaktioner, ljud och tystnad da
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studiens syfte inte var att tolka informanternas emotioner. Studien fokuserade istéllet pa att

analysera uttalade meningar utifran informantens upplevelser av aktiviteter i dagliga livet.

Dataanalys

Forfattarna analyserade materialet med en kvalitativ innehallsanalys utifran en induktiv
ansats. En kvalitativ innehallsanalys &r till fordel for studien da forfattarna kan finna
skillnader och likheter i informanternas upplevelser (Graneheim & Lundman, 2004).
Materialet analyserades utan forutfattade meningar eller hypoteser och fokuserade helt pa
informantens upplevelser. Forfattarna behovde dock till viss grad tolka intervjuerna, da
Graneheim och Lundman (2004) menar att tolkning bidrar till ett meningsfullt resultat. En
kvalitativ innehallsanalys bestar av tre steg dar det insamlade datamaterialet kodas,
kategoriseras och tillampas med tidigare forskning kring &mnet (Hsieh & Shannon, 2005).
Forfattarna borjade med att l4sa igenom materialet infor analys. Darefter kodades materialet
och relevanta meningsbérande enheter markerades, utifran studiens syfte, som kom att tillhora
olika kategorier. De meningsharande enheterna var sma stycken fran den totala
transkriberingen som kunde vara av vikt for att kunna besvara studiens syfte. Forfattarna
Klippte ut alla meningsbérande enheter och sorterade dem efter skillnader och likheter samt
vad som var aterkommande samtalsémnen. Alla meningsbarande enheter som var relevanta
utifran syftet samlades i ett dokument dar meningarna numrerades. Forfattarna gick igenom
varje mening och sammanfogade de meningar som var likartade for att tillsammans bilda en
mojlig kategori. Meningar som inte besvarade studiens syfte sallades bort vilket bidrog till en
kondensering av datamaterialet. Dérefter formades en tabell med de utvalda meningsbérande
enheterna som kondenserades och utmynnade i kodord, kategorier och slutligen namngivna
teman (se tabell 2). Materialet delades till sist in i de teman som tog hénsyn till de

forandringar informanterna upplevde i sin vardag.

Tabell 2 Exempel pa kategorisering av en kvalitativ innehallsanalys

Meningsbarande enhet Kondensering Kod Kategori Tema

S vi har fatt se nya varldar tack Uppskatta, Positivt  Nytillkomna  Aktivitetsrepertoar
vare sjukdomen. Och jag hade inte acceptera aktiviteter

statt har idag sa det &r ju ocksa en situationen, se

sjukdomsvinst.” nya varldar.
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Forskningsetiska 6vervaganden

Att delta i studien medfor etiska risker da informanterna ger bade privat och kanslig
information om situationen de befinner sig i och som ror personer i deras narhet. Samtliga
informanter fick information om sina réttigheter vid medverkande i studien. Informanten fick
ge sitt samtycke genom att skriva under en blankett som gav forfattarna mojlighet att anvanda
intervjumaterialet i studien. | sitt deltagande hade informanten ratt att lata fragor forbli
obesvarade och mgjlighet att avsluta sin medverkan utan att ange orsak. Forfattarna forvarade
samtyckesblanketterna inlast och oatkomligt av andra. Tva manader efter genomford intervju
kommer blanketterna forstoras i dokumentforstorare. All information avidentifierades direkt
efter varje enskild intervju, vilket innebar att intervjuerna fick en kod och information som
gick att koppla till individen skrevs ut som ”xxxx”. En garanti gavs att enbart forfattarna tog
del av ljudupptagning, samtyckesblankett och transkriberat material som forvarades digitalt.
Vid fragor fanns majligheten att forfattarna eller informanterna kunde kontakta varandra for
att undvika missforstand. 1 och med detta tar forfattarna hansyn till de forskningsetiska
principer som vetenskapsradet (2002) rekommenderar vilka ar: nyttjandekravet,

konfidentialitetskravet, informationskravet och samtyckeskravet.

13



Resultat

Analysen utmynnade i tre teman som beskriver hur anhériga till personer med progredierande
neurologisk sjukdom upplever att deras aktiviteter i det dagliga livet fordndrats sedan den
narstaende insjuknat. Resultatets teman &r: Betydelsen av meningsfulla aktiviteter,
Aktivitetsrepertoar och Aktivitetsforlust. Andra temat bestar av tva underkategorier med
anledning av att det var ett omrade informanterna pratade om i storre utstrackning.

Underkategorierna ar Nytillkomna aktiviteter och Miljons betydelse for aktivitet.

Betydelsen av meningsfulla aktiviteter

Det forsta temat som identifierades berdr vikten av meningsfulla aktiviteter. Samtliga
anhdriga beskrev hur viktigt det var att fortsdtta utfora meningsfulla aktiviteter for att orka
med vardagen. Aktiviteterna gav energi och fick informanterna att orka prata och engagera sig

I vardagen.

“[...] jag dkte dit och dansade sa ndr jag kom hem sa madde jag sd bra och

var sa glad av det att jag hade varit ivag och rort pa mig och traffat andra

manniskor. Sa jag kunde beréatta varfor jag hade varit sur néar jag kom hem
och da blev det en jattebra kvall utav den. Men just att man behover det

som anhorig.” (Make)

“Man kan inte vara tva sjuka da dr det kort for da kollapsar samhdllet. Det
ar viktigt att det finns en mening efter ett liv efter en diagnos ocksa for det

gor det ju...” (Make)

Upplevelsen av att utféra meningsfulla aktiviteter beskrev manga informanter som harligt och
avslappnande. Nagon anhorig upplevde egentid som meningsfull och beskrev den som basta

stunden under veckan.
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“Min egenstund det dr ju klockan 10 pa fredag formiddag for dd har jag
vattengympa i varmt vatten. Sa det &r min guldstund den timmen. Det &ar
min egentid [...] ” (Maka)

“[...] och sa tycker jag om att pilla med blommor, blomsterarrangemang
gar pd kurser ibland. Det tycker jag dr jdttehdrligt, det tycker jag dr kul.”
(Maka)

Vad informanterna upplevde som meningsfulla aktiviteter var mycket varierande och kunde
till exempel vara dans, promenader, lasning och broderi. Nagon upplevde att allt hon gjorde

tillsammans med sin narstdende var meningsfullt.

“Vi har alltid gjort saker gemensamt sd det kinns inte sd onaturligt. Jag dr
inte den som stuckit ivag sjalv och gjort en massa saker utan den fritid vi

har den gor vi tillsammans.” (Maka)

“Da dr min man med ocksd. Men jag vill det, det kinns bra och dd kommer

Jju jag ocksa ut. Vi har trevligt tillsammans.” (Maka)

Vikten av gemenskap med narstaende beskrevs av ytterligare en informant som berattade att
hon at middag tillsammans med sin sjuka son varje vecka. Middagen var en tradition som
bevarats i flera ar, och informanten ansag att det var viktigt att uppratthalla aktiviteten dven
om situationen ar annorlunda idag. Att fa traffa sin son gav mycket energi genom att fa

uppleva hans glédje och humor.

“Sa vi har haft en kvall i veckan som vi har atit middag och det har vi gjort
med assistenterna ocksd dven nu néir xxxx inte kan dta. [...]. For da har
man sett alltsa vi kan aka hem nagon enstaka gang for da ar xxxx pigg och

vi ser det. Det later kanske konstigt men han kan fortfarande vara som att
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han vore vanlig och skoja och vara glad. Ja han ar otrolig

grabben. ”(Foralder)

Aktivitetsrepertoar

Inom detta tema beskrivs anhdrigas aktiviteter, roller och hur vardagen har forandrats éver
tid. En viktig del av forandringen handlar om sattet att planera och hantera tid. Manga
anhoriga beréttade hur de idag prioriterar sig sjalv i storre utstrackning an tidigare i skedet av

den narstaendes sjukdom.

“[...] sen brukar jag ldgga in lediga dagar for jag kinde nu efter jul att jag
var sa slut och jag mdste ju se till att jag mar bra sjilv. Men som sagt var...
jag tycker att jag har blivit ratt duktig pa att prioritera mig sjalv, sund
egoism alltsa.” (Maka)

Det var dock viktigt att planera och forbereda dagarna for att hinna med, vilket de tidigare inte
haft behov av. En annan aspekt av planeringen var att framja den narstaendes delaktighet

vilket innebar att den anhdriga alltid behdvde ligga steget fore.

“Jag har skrivit en lista nu pd vad han ska plocka fram for jag kor och
hamtar honom och da ska han fixa med mat och sa och da ligger det en
lapp pa koksbordet vad han ska ta med for mat. Jag har satt fram det han
ska sdtta maten i sd att han dr fdrdig ndr jag ringer och sdger att "nu

kommer jag.” (Maka)

“[...] jag far ju liksom leva lite som for tva personer nu. Morgonen dr ju
bade hennes och mina rutiner och da maste jag ju anpassa allt mitt sa att

Jjag hinner med allting. Detsamma géller pa kvdllen.” (Make)
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Fem av de anhoriga hade nyligen pensionerats. Alla hade uttryckt att de burit pa forvantningar
om en tid som aktiv pensionar tillsammans med den narstdende. Sjukdomen hade dock
bidragit till negativa férandringar som begransade mojligheten till vissa typer av aktiviteter,

daribland 6nskan att resa eller bérja med nya aktiviteter.

“[...] Vintat pa att jag skulle bli pensiondir och dd skulle vi géra saker
tillsammans som vi inte kan gora nu... att gd pd den teatern, nej det blir

svart att komma in dd gdr inte vi pd det.”” (Maka)

“[...] liksom nu ndir vi blev pensionarer da skulle ju vi resa och géra en

massa saker och det... det har vi ju inte gjort sa mycket som vi hade tdnkt

oss.” (Maka)

Maojligheten att resa begransades och blev en negativ forandring som samtliga anhdériga lyfte

fram. Exempel pa detta kunde vara att inte vaga resa under en langre period eller utanfor

Europa.

“[...] men ddremot vill jag inte resa sd langt utan jag vill kunna ta mig hem

inom ndt sd rimlig tidsgrdns va. Sd det har blivit resor i Europa hdr nu.’

(Foralder)

Under resorna upplevde informanterna att de standigt var tvungna att vara kontaktbara, vilket
gav en kénsla av att vara jagad. Kénslan av att vara kontaktbar uppstod inte bara under

resorna utan i de flesta vardagliga aktiviteter.

“[...] det dr en foljd att vara anhérig man kanner sig jagad. Man ska vara
overallt men sen vill jag gora sa mycket annat an att bara vara anhorig

ocksd. Det kan inte vara sd ldtt alla ganger. ** (Maka)
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Tre av informanterna var foréldrar till vuxna barn med progredierande diagnos, och en
foralder var sammanboende med barnet. Informanten beskrev att bade foraldraskap och

ansvar hade forlangts, d&ven om det inte paverkat hennes roll som mamma.

“Men det dr ju lite sa att ju ldngre det finns en anhorig sd ska den ta allt.
Det spelar inte roll vad det handlar om... men vi ar inga underméanniskor.
Sa lange barnen ar sma okej ja men da tar vi hand om dem, men sen ar det
inte var uppgift egentligen, men hela tiden skjuts det Gver pa en. “
(Foralder)

Informanterna som inte var sammanboende med sitt barn upplevde en storre frihet och kansla

av handlingsutrymme i vardagen, dven om det paverkat rollen som foralder éver tid.

“det kan nog gora skillnad dn om man hade bott under samma tak. Vi har
kunnat aka hit de har onsdagarna och da kan vi saga att vi har kunnat vara
ifran det. Vi har liksom inte bott i det. [...] sa drabbar det oss inte lika hart

som om vi skulle bott tillsammans. Att bara se honom dagligen.” (Foralder)

Samtliga foraldrar beréttade att de tidigt i sjukdomshistorien bestamt sig for att de enbart ville
vara foraldrar och inte vardare, vilket dock inte var mojligt. Resterande informanter som var
maka och make som upplevde att de till en borjan fick ta rollen som vardare, vilket beskrevs
som ett sjalvklart val under en kortare period. Efter en tid k&nde informanterna frustration och
upplevde att myndigheter och kommun sidg de anhériga som ett sjalvklart stod i den

narstaendes vardagliga aktiviteter.

“Men innan man far hjdlpen sa hamnar man dnda ddr att man blir nagon
slags person assistent va. Och jag menar ... det ar inte kul for ndgon att

behdva hjilpa sin vuxne son pd toa va.” (Foralder)
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Nytillkomna aktiviteter

Nagot som nastan samtliga informanter berattade om var att de hade borjat engagera sig i nya
aktiviteter i vardagen. Ett flertal av informanterna engagerade sig numera i lokala férbund och
anhoriggrupper. Anledningen var att de ville vara med och paverka livet fér andra anhériga
eller personer med liknande diagnoser. En anhorig berattade att han reste mer idag genom sitt

engagemang i forbundet och upplevde det som en vinst.

“Sa vi har fatt se nya virldar tack vare sjukdomen. Och jag hade inte statt

har idag sd det dr ju ocksd en sjukdomsvinst.” (Make)

Det hade dock dven tillkommit fler vardande aktiviteter for att stodja den narstaende i
vardagen. Exempel pa detta var bland annat hjalp att kla sig, skota hygien och forbereda
maltider. Utdver detta beskrev sex av atta anhdriga att nytillkomna aktiviteter som berorde
den narstaende var att stodja vid traning, datorarbete och skrivande som till exempel att 16sa
korsord. Nagon informant som saknade assistans nattetid behdvde dven hjélpa sin man vid

behov vilket paverkat hennes sémn negativt.

“[...] han har véaldigt mycket spasticitet i benen. Sa nu nagra natter har det
varit alldeles for mycket och da gar man ju runt och lagger ratt de och
ibland hinner jag bara runt och lagga mig, hinner knappt fa técket 6ver mig
och sa borjar det igen. Men jag &r ju ensam pa natterna sa vad ska man
gora. [...].” (Maka)

Allt eftersom den narstdende forsamrades okade behovet av kontakt med myndigheter och
kommun, vilket sju av atta informanter beskrev att de ansvarade for. Informanterna upplevde

dock att det var deras plikt att hjalpa sin narstaende.

“... och sen sa da kampen med myndigheter och som da kommunen hér.
Och det for att man inte har sa mycket kraft till nAgonting annat... och det

kanns...” (Foralder)
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Vid stod, vard och kontakt med myndigheter upplevde majoriteten av informanterna en
negativ paverkan i vardagen, da det tog mycket tid och energi vilket bidrog till att den
anhoriga inte kunde utféra egenvalda aktiviteter.

Miljons betydelse for aktivitet

Den fysiska miljon var av stor betydelse for utférandet av aktiviteter, bade i hemmiljon och i
offentliga miljoer ute i samhéllet. Miljons tillganglighet bidrog till att de anhoriga fick avsta
vissa aktiviteter for att de var tvungna att till exempel aka kollektivt. Kollektivtrafiken hade
inte alltid mojlighet att ta ombord personer med hjalpmedel och detta medforde att de
anhdriga blev beroende av bil for att kunna utfdra vissa aktiviteter.

“[...] Han kan liksom inte gd fran busstationen till bion eller om vi ska ga
ut och &ta. Da ar det problem pa bussarna for da far han inte alltid ta med
den ddr for att de sdger att det dr en “cykel”.[...] Men det blir alltid
diskussion dar och det ar liksom inte vart det. Da far man antingen ta bilen

ner, eller taxi eller s& blir man hemma. “ (Maka)

“Men det cir ibland att det dir en tom buss ju... jag kan forsta att om det ar
smockfullt att inte den far plats. Men det kan vara en tom buss men det blir
alltid dessa diskussioner. Och det tar udden av det hela nar man ska ivag

och resa sd ska han std ddr och diskutera.” (Maka)

Vid svarigheter att klara av vardagen kan assistans i hemmet behovas. Halften av
informanterna beréattade att deras narstaende hade assistenter och att de upplevde att vissa
vardagliga aktiviteter begrénsats och att hemmiljon forandrats, oftast till det negativa. Ett
exempel var att det tillkommit fler personer i hemmet an tidigare, vilket de anhdriga upplevde
som jobbigt och gjorde det svart att koppla av.

“[...]. Det blir lite annorlunda, det kan inte hjdlpas, fast hon har varit dar
sd ldnge sd tycker jag ibland att det kan vara jobbigt.” (Make)
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Ytterligare en aspekt pa miljons betydelse var att ndgon informant var tvungen att sélja sin
bostad pa grund av den narstaendes forsamring. Forlusten av bostaden upplevs av
informanten som en stor frustration och sorg. Narheten till naturen och mojligheten att utféra

spontana aktiviteter i narmiljon begransades i den nya bostaden.

“For jag dr nog en naturmdnniska fast att jag inte tillbringar sa mycket tid
déar. [...] Men har haft skog och hastar och nétkreatur pa fritiden och de
sista 15 aren sa da nar vi var tvungna att flytta da har ju marken blivit

mindre och inte tilldatit samma aktiviteter [...] ” (Make)

6

[...]ndr hon fick diagnosen. Vilket innebar att vi inte kunde fortsdtta och
vi kunde inte bo kvar sa langt ut pa landet i ett sadant gammalt hus. Vi fick
sdlja det och flytta till villa med mindre mark dér vi inte hade mojlighet att

ha sda mycket aktiviteter.” (Make)

Aktivitetsforlust

Det tredje temat beskriver hur informanternas aktiviteter kan forloras eller avbrytas utan
mojlighet att sjalv kunna paverka detta. Manga informanter upplevde att forandringar i
vardagen hade bidragit till en mindre kénsla av kontroll i vardagliga aktiviteter och obalans i
vardagen. Vid férandringar paverkades inte enbart individen utan dven mojligheten till att
utfora aktiviteter. En informant beskrev att den narstidendes assistenter utfor alla
hushallsaktiviteter i hemmet nagot som hon upplevde bidra till en aktivitetsforlust da hon
tidigare utforde dessa dagligen och nu inte kan paverka det sjalv. Innan informantens
narstaende fick assistans hade informanten kontroll 6ver sin situation och ett stort ansvar i

hemmet vilket hon inte langre upplevde sig ha.

“Hmm... assistenterna skoter ju det mesta som jag tidigare gjort sjilv. Nu

finns det ingen mojlighet for mig att gora det for de bara tar 6ver.” (Maka)
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Majoriteten av informanterna upplevde att de inte l&ngre kunde utféra aktiviteter som var av

stor betydelse och att de fick prioritera bort aktiviteter pa grund av tidsbrist och orkesldshet.

“Mer dn vad jag har nu det dr sjalvklart att jag vill ha det, absolut. Men
samtidigt sa orkar jag inte s& mycket mer, det blir ju sa. Det kostar for

mycket energi, sd just nu nej, lingre fram kanske.” (Maka)

Manga anhdriga upplevde ocksa att det var viktigare att fokusera pa den narstaende vilket

kunde vara en bidragande faktor till att egna aktiviteter prioriterades bort.

“Eller rdttare sagt glommer bort sig sjdlv gor man inte men man sdtter sig
sjalv at sidan darfor att man kanner att det héir mdste bara funka.”
(Foralder)

Manga av informanterna upplevde att den narstaendes umgéngeskrets begransats kraftigt
sedan insjuknandet. Som ett resultat av detta blev den anhériga den priméra sociala kontakten

i den narstaendes vardag.

“Vdra vinner forsvann nér xxx blev sjuk, tyvérr. [...] vi trivs bra ihop vi sa
vi saknar det kanske inte heller precis. [...] klart det hade varit trevligt om

vdnner hade varit kvar men sa det blev det ju. Da blir det sd.” (Maka)

Att prioritera den narstaendes behov och vara dennes sociala kontakt begransade majligheten
till egentid for informanten. Egentid var ett exempel pa en aktivitet som anséags vara en viktig
del i vardagen men som informanten inte langre upplevde en kontroll 6ver. Nagon beskrev att
hastaktiviteter var av stor betydelse i hans liv men att sjukdomsforloppet bidrog till att det inte
langre fanns nagon mojlighet att arbeta med hastar. Informanten upplevde att forlusten av
héstar paverkar vardagen negativt.
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“Ja... vi hamnade ju i en riktig kris kan man sdiga for vi héll pa med héstar
eftersom jag ar korlarare med hastar och vagn da [...] Vilket innebar att vi

inte kunde fortsatta. Sa det har forandrats ja /...] ” (Make)

En annan aspekt som i hog grad paverkade anhérigas vilja och mojlighet att utféra 6nskade
aktiviteter handlade om upplevd kontroll och oro. Halften av informanterna beréttade att de
hade mojlighet att lagga tid pa vad de ville, men att det inte kidndes okej att lamna den
nérstdende ensam péd grund av oro. En oro som grundade sig i “vad hdnder nir inte jag &r

dar?”.

“Sdi det som ar storsta oron nu ar att han ska falla och det gor han lite da
och da och det ar inte latt att fa upp honom. Sa det ar ju svart att koppla av
det ar ju att man hela tiden maste planera nar jag lamnar och sa. Maste se

till s& att han har telefonen hos sig och inte ldsa dorren.” (Maka)
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Diskussion

Resultatdiskussion

Syftet med studien var att undersoka hur anhoriga till narstiende med progredierande
neurologisk sjukdom wupplever att deras vardagliga aktiviteter har forédndrats sedan
narstaendes insjuknat. Det mest centrala och karnfulla i resultatet kommer att diskuteras och

stallas i relation till relevant forskning inom omradet

Nagot som genomsyrar hela resultatet var att informanterna upplevde en skyldighet att stélla
upp som stod at den narstaende. Denna upplevelse uppstod vid insjuknandet och paverkade
majoriteten av informanternas vardagliga aktiviteter under hela sjukdomsférloppet. De
vardagliga aktiviteterna paverkades framfor allt genom att den anhoriga fick forandra sina val
av aktiviteter samt prioritera och stétta narstdende framfor sina egenvalda aktiviteter.
Informanterna upplevde att normerna i samhallet ansag att anhoriga bor ge stod och hjalp till
personer i sin omgivning. Denna upplevelse lyfts av Larsen och Schmidtbauer (2009) som i
sin studie visar att samhallets normer ser anhdriga som den ansvariga vardaren. | Sverige ses
vardagen ur ett individualistiskt perspektiv och bidrar till att det vi gor utgar fran det egna
valet av aktiviteter. Kénslan av en skyldighet att stddja andra kan i storre utstrdckning
upplevas som pafrestande i ett individualistiskt samhalle an i ett kollektivistiskt. Om det kan
bero pa de skillnaderna i samhéllets normer eller att individualism utgar fran egenvalda
aktiviteter framfor annat kan vara intressant att studera. Vi tror dven att aktivitetsorattvisa
upplevs som mer pataglig nir en person i vanliga fall har ett “jag” tink genom att det
begransar vara egenvalda aktiviteter i storre grad an da familjen har en stérre roll i valet av
aktiviteter. Ett kollektivistiskt samhalle skiljer sig at genom att istillet att ha fokus pa “vi” dér
bade individen och familjen &r inraknade i vardagens aktiviteter. Enligt Pooremamali (2012)
ar det viktigt att inom kollektivism efterstrava en uppratthallen relation i familjen som kan
paverka individens val av aktiviteter i vardagen. Individerna i ett kollektivistiskt samhalle
kanske inte upplever att vard eller hjalp till narstaende bidrar till en oréttvisa i vardagen pa

samma satt som individen med fokus pa “jag” da de redan har ett fokus pa familjen.

Informanterna upplevde dven att aktiviteterna forandrades pa grund av yttre faktorer som i de

flesta fall inte gick att paverka. Tva exempel pa yttre faktorer beskrivs i resultatet och var
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bland annat férandringar i informantens vardag som paverkade mojligheten till aktivitet
negativt. En faktor var bostadsbyte vilket fordandrade hela aktivitetsmiljon och bidrog till
okontrollerade forandringar som den anhériga upplevde att denne inte kunde paverka pa egen
hand. Forandringarna i aktivitet kan begrédnsa mojligheten att utfora aktiviteter som tidigare
och kan leda till aktivitetsforlust. Hasselkus och Murray (2007) menar att anhoriga som
vardar narstaende kan uppleva att manga aktiviteter i vardagen avbryts och kan bidra till en
aktivitetsforlust hos den anhoriga. Aktivitetsforlust kan leda till en obalans mellan aktivitet
och vila vilket gor att anhdriga riskerar att drabbas av ohélsa (Larsen & Schmidtbauer, 2009).
Som exempel upplevde nagon informant att assistenterna bidrog till att den anhorigas
aktiviteter avbrots i hemmet vilket resulterade till att aktiviteterna inte langre kan utforas.

Det framkom é&ven konsskillnader mellan informanternas upplevelser av att prioritera
aktiviteter i vardagen. Kvinnorna var mer bendgna att utfora aktiviteter i hemmet och
samtidigt inkludera den narstaende. Mannen prioriterade istallet sina egna intressen i storre
utstrackning och uttryckte oftare sitt behov av att utféra egenvalda aktiviteter. Att kvinnor
oftare tar pa sig den vardande rollen kan bero pa uppfostran och uppfattningen om kvinnan
som den omhdandertagande i samhéllet. Leibach et al. (2016) och Rollero (2016) menar att
kvinnor uppfattas som vardare och att det i langden kan bidra till en negativ paverkan pa
kvinnors halsa. En annan anledning kan vara att kvinnor i stdrre utstrackning an mén upplever
skuld vilket i sin tur kan leda till att kvinnor prioriterar andra personer och dess aktiviteter

framfor sina egenvalda aktiviteter (Leibach et al., 2016; Rollero, 2016).

Samtliga informanter i studien beskrev att de under det senaste aret har upplevt en storre
kontroll i sina vardagliga aktiviteter, men aven en dkad kansla att prioriterar sig sjalv mer nu
an i borjan av narstaendes insjuknade. Till skillnad frn informanternas beskrivning av det
tidiga skedet i sjukdomen da manga informanter upplevde att de prioriterade bort sig sjalv och
sina egenvalda aktiviteter for att ha allt fokus pa den narstaende. Manga av informanterna
forklarade att de pa senare tid hade fatt en insikt i att prioritera sig sjalv for att inte riskera att
drabbas av ohdlsa. Anhorigas risk att drabbas av ohélsa lyfter Larsen och Schmidtbauer
(2009) i sin studie som visar pa att stodet kan bidra till en 6kad ohélsa. Informanterna
upplevde aven att de idag kan utféra mer meningsfulla aktiviteter &n tidigare vilket har
resulterat till en positiv férandring i vardagen men &ven till en 6kad upplevelse av en god
hélsa. Eklund (2010) och Kielhofner (2012) beskriver att viljan att utféra meningsfulla
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aktiviteter paverkas av individens upplevda kontroll i aktivitet som kan bidra till positiva
effekter pa halsan, livskvaliteten och valbefinnande.

Anhoriga som stodjer narstaende ar idag ett aktuellt &mne i sociala medier dar det diskuteras
om anhorigas hélsa, stod och rattigheter i samhallet. Majoriteten av informanterna i studien
beskrev att sedan den narstaendes insjuknat har de fatt skota kontakten med myndigheter och
kommun. De upplevde att kontakten tog mycket tid och energi med anledning av att stodet i
vardagen inte var tillrackligt. Att som anhorig behova lagga mycket tid pa att fa vardagen att
fungera for narstdende kan bidra till att mindre energi finns till produktiva aktiviteter som
exempelvis arbete. Anhoriga ska enligt Socialstyrelsen (2016) erbjudas stdd, information och
utbildning via kommunen. Informationen ska bidra till kunskap och pa s satt framja
anhdrigas halsa. Socialstyrelsen (2016) menar samtidigt att det &ar frivilligt att stodja
narstaende men de beskriver dven hur anhdriga som stottar narstdende upplever en lagre
livskvalitet, 0kad ohdlsa, bristande ekonomi och social isolering. Samtliga informanter
upplevde att samhallets stéd var minimal forsta tiden av sjukdomsférloppet och den anhériga
var da mer eller mindre tvungen att stétta sin narstaende. Informanterna beskrev aven att det
var upp till den de sjéalv att leta reda pa information om sina réattigheter och majligheter
gallande stod. Detta visar pa hur Socialstyrelsens beskrivning av anhérigas frivillighet och
informationen kring stod inte stammer dverens med verkligheten. Enligt Sjolander (2012) och
Wressle et al. (2007) har anhériga ett behov av information om vilket stod samhéllet och
hélso- och sjukvarden kan erbjuda. Sjélander (2012) beskriver dven att det stod som finns
idag framst ar inriktat pa anhériga till dldre personer.

Enligt Socialstyrelsen (2016) ska halso- och sjukvarden arbeta halsoframjande gentemot
anhoriga for att minimera risken att de drabbas av ohdlsa. Den forsta kontakten en anhérig har
vid narstaendes insjuknande ar oftast med personal inom sjukvarden och det ar darfor viktigt
att personalen &ven ser anhoérigas behov och erbjuder information om stdd (ibid.). Samarbetet
mellan kommun och landsting behdver dven oka i syftet att framja bade anhdrigas och
narstaendes halsa genom att bidra med kunskap om sjukdomen, behandlingar,
rehabiliteringsinsatser och vilka hjdlpmedel som kan underlétta vardagens aktiviteter (ibid.).
Enligt den etiska koden har arbetsterapeuter en skyldighet att respektera anhériga genom att
informera och mojliggora delaktighet i de atgarder som den narstaende erbjuds (Férbundet

Sveriges arbetsterapeuter, 2012). Arbetsterapeuten maste dock ta hansyn till den narstaendes
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vilja att involvera anhoriga i processen. Vid arbete med individer som bor tillsammans med
andra ar det viktigt att som arbetsterapeut se till resterande personer i bostaden och inte bara
individen som &r i behov av stéd. Arbetsterapeuter stravar efter att mojliggéra manniskors
delaktighet i aktivitet och det &r darfor viktigt att dven framja anhoériga och familjens
delaktighet i aktivitet. Anhoriga som stottar narstaende kan drabbas av ohélsa och kan leda till
en Okad risk att uppleva aktivitetsorattvisa, da personen inte har ork eller tid att utféra
aktiviteter som i vanliga fall ger energi. Det ar darfor viktigt att ha kunskap om att hela
familjen drabbas av forandringar i vardagens aktiviteter nar en narstaende drabbas av
sjukdom. Genom att arbeta med anhdriga kan arbetsterapeuten hjélpa till och vdgleda
anhoriga att hitta aktiviteter som har stor betydelse och som personen kan finna sig sjalv i. Att
mojliggora utférandet av meningsfulla aktiviteter kan &ven bidra till att anhoriga upplever en
storre kontroll Gver sin vardag och en positiv paverkan pa halsan. En arbetsterapeut kan
exempelvis ge forslag till forandringar eller anpassningar i aktivitet for att fa mer tid till sina
meningsfulla aktiviteter. Det viktiga & daremot att den anhoriga sjélv bestdammer 6ver valet
av aktiviteter och pa sa satt finna sig sjalv igen (Lexell et al., 2011). Om behov finns kan
anhdriga erbjudas stodgrupper vilket enligt Wressle et al. (2007) ar av stor vikt genom att
anhorig kan byta erfarenheter och minska kanslan av ensamhet. Det &r dven viktigt att som
arbetsterapeut ta hansyn till olika kulturer och varderingar samt involvera anhoriga i den

utstrackning som narstaende vill.

Upplevelsen av aktivitetsforlust och avbrott i aktivitet ar ett centralt omrade for
arbetsterapeuten att stodja anhoriga i. Att fa en inblick i anhorigas vardag gor att
arbetsterapeuten kan stddja anhoriga i att minska kanslan av aktivitetsforlust genom att se
anhdrigas mojligheter att utféra egenvalda aktiviteter. Arbetsterapeuten ar dven med vid
bostadsanpassningar dar storst fokus ar pa individen med funktionsnedsattning och hur
aktiviteterna i dennes vardag paverkas. Genom att ocksa se och engagera anhdriga under
bostadsanpassningsprocessen kan vi framja anhorigas mojlighet till aktivitet och férebygga
ohalsa. Att lata anhoriga vara delaktiga i beslut kring bostadsanpassning kan dka upplevelsen
av kontroll som i sin tur enligt Kielhofner (2012) kan bidra till en god halsa. Ur ett
samhallsekonomiskt perspektiv resulterar ohdlsa till 6kade kostnader for samhallet och det ar
darfor viktigt att arbetsterapeuter arbetar for att framja ménniskors hélsa. Genom att
forebygga ohalsa kan arbetsterapeuter gora det battre for bade anhdriga och deras narstaende i

vardagen. Sjolander (2012) menar ocksa att anhdriga som vardar narstdende kommer att bli
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allt vanligare framéver. Utan ett bra stdd riskerar anhdriga sin egen halsa vilket kommer bidra
till annu hogre kostnader for samhéllet i framtiden dd kommun och landsting har det samre

ekonomiskt idag och det ar en anledning till anhdrigas stora ansvar.

Metoddiskussion

Informanterna i studien representerar en liten del av anhoriga till narstdende med
progredierande neurologisk sjukdom som finns i Sverige idag vilket gor att studiens resultat
inte gar att generaliseras. Att generalisera resultatet med en storre population &r dock inte
syftet med kvalitativa studier (Kristensson, 2014). Beskrivningen av studiens informanter
gavs pa ett tydligt satt och genererade saledes till en 6kad trovardighet av studien. Enligt
Kristensson (2014) skall beskrivningen ge en bra bild av bade informanterna och studiens
kontext. Forfattarna ansag dock att informanternas engagemang i lokala féreningar och
forbund samt boendeférhallanden var tillracklig information pa grund av etiska aspekter som
konfidentialitet och anonymitet. DA studien vill bevara informanternas konfidentialitet och
anonymitet har bara den information som varit relevant utifran studiens syfte beskrivits i
metoden (se tabell 1). Antalet anhdriga som deltog i studien var atta stycken, det fanns dock
fler intresserade som inte uppfyllde studiens kriterier. | studien deltog fem kvinnor och tre

man vilket bidrog till en mojlighet att urskilja likheter och skillnader mellan kénen.

Majoriteten av informanterna besvarade fragorna utifran den narstdendes perspektiv och
inledde oftast sitt svar med information som inte kunde kopplas till fragans syfte. En
anledning kan vara att forfattarna var ovana att anvanda sig av intervju som metod. En annan
orsak kan vara forfattarnas satt att stalla fragorna vilket kan ha bidragit till att missforstand
uppstod. D& informanterna hade stort fokus pa den nérstdende resulterade detta till att
anhorigas reflektion kring sin egen situation forsvarades. Att anvanda sig av
semistrukturerade intervjuer var till fordel i studien genom mojligheten att anpassa fragorna
efter varje informant. Tva informanter var inte sammanboende vilket resulterade i att
forfattarna fick anpassa fragorna utifran informantens situation. Inklusionskriterierna var till
en borjan att informanterna skulle vara sammanboende med den narstdende men i brist pa tid

och informanter valde forfattarna att stryka inklusionskriteriet.
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Genom att anvanda en intervjuguide kunde forfattarna fortfarande halla sig till det givna
amnet trots forandrad boendemiljo och samtidigt omformulera fragorna efter informanten och
dennes relation till narstaende. En intervjuguide ar ett stod under intervjuerna och hjalper
forfattarna att behalla fokus pa bade samtalsamnet och intervjuns syfte (Graneheim &
Lundman, 2004; Kristensson, 2014). Bada forfattarnas engagemang och deltagande vid
majoriteten av intervjuerna bidrog till tva olika perspektiv av informanternas berattelser.
Forfattarna kunde ha uppfattat informantens svar pa olika sétt och genom att ha fullt fokus pa
informanten okade mdjligheten att stalla bra foljdfragor. En nackdel med att vara tva
intervjuare ar att informanten kan kanna sig trangd eller forhord, vilket i sin tur kan bidra till
att informanten inte besvarar fragan. En fordel med att vara tva forfattare kan vara att
forforstaelsen av resultatet inte enbart speglar en forfattare vilket kan Oka studiens

tillforlitlighet och verifierbarhet av resultatet.

Forfattarna anvéande sig av en induktiv ansats vilket mojliggjorde framkomsten av ny kunskap
genom att bade fora en intervju och analysera materialet utan att paverkas av egna tankar och
asikter. Kristensson (2014) menar att en studies resultat blir mer trovardigt om forfattaren
bortser fran forutfattade meningar och for mycket tolkning i analysen. Ansatsen bidrar dven
till att kategorier och teman bildas utefter materialets innehall vilket gor att forfattarna istallet
kan leta efter relevant information till skillnad fran forutbestamda kategorier som i sig hade
okat forfattarnas tolkning av resultatet. D& forfattarna var intresserade av informanternas
faktiska upplevelser ansags inte mer tolkning vara nodvéndig i analysen av materialet. Enligt
Kristenssons (2014) beskrivning av forskartriangulering granskas intervjumaterialet av bada
forfattarna for att bidra till olika synsatt och mindre tolkning. DA det var tva forfattare som
granskade materialet majliggjordes ett bredare perspektiv pa intervjumaterialet. Forfattarna
har pa ett tydligt satt beskrivit analysprocessen och hur de olika temana framkommit i tabell 2
under rubriken metod. Att gora en tydlig beskrivning bidrar till att liknande studier kan
genomforas samt ger denna studie Okad trovérdighet. Genom att dokumentera analysen
utforligt visar det pd hur forfattarna har fort processen och eventuella tolkningar (ibid.).
Resultatet beskrevs utifran icke-forutbestamda teman, for att minska tolkningar, och stéarktes
med citat fran intervjuerna. Genom att beskriva resultatet med hjélp av citat blir resultatet
tydligare och ger lasaren mojligheten att urskilja hur resultat relaterar till studiens syfte
(Graneheim & Lundman, 2004). En aspekt som kan ha paverkat studiens resultat ar det

faktum att samtliga informanter &r engagerade i lokala foreningar och férbund. Samtliga
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informanter ar saledes vana vid att prata och beratta om sin situation. Anhériga som inte &r
medlemmar i nagot forbund eller anhoriggrupp hade kanske svarat annorlunda pa de fragor
forfattarna stallde. For att fa en djupare bild av hur anhorigas aktiviteter forandrats 6ver tid
behovs forskning som daven inkluderar anhdriga som inte engagerar sig i anhériggrupper eller

sjukdomsférbund.

En kvantitativ metod hade enligt forfattarna inte kunnat anvandas for att besvara studiens
syfte som var att undersoka anhorigas upplevelser. Kvantitativa metoder bygger pa siffror och
statistik och undersoker oftast sambandet mellan variabler (Kristensson, 2014). Méanniskors
kanslor och upplevelser gar inte att mata i statistik utan behéver beskrivas genom beréattelser
och dr en aspekt av metodval i studien. Forfattarna hade dock kunnat genomféra
fokusgruppsdiskussioner dar ett antal informanter tillsammans diskuterar sina upplevelser
(Dahlin-lvanoff, 2011). Informanterna hade kanske styrt samtalet mer pa egen hand genom att
diskutera med personer som besitter liknande erfarenheter jamfort med enskilda intervjuer.
Fokusgrupper ar en bra metod da det kan bidra till bade gemensamma och varierande asikter
och tankar (ibid.). Vi ansag dock att detta kunde avskracka informanterna att delta i studien da
intervjufragorna kunde upplevas kansliga och personliga, vilket hade kunnat bidra till ett
etiskt dilemma. Daremot var flertalet av informanterna aktiva i samtalsgrupper och det hade
formodligen underlattat fokusgruppsdiskussioner. Valet av metod ger studien en oOkad
trovardighet genom att en stor majoritet av liknande studier har anvént sig av samma metod

och tillvagagangssatt.

Liknande studier hade kunnat genomféras pd andra grupper i samhallet som exempelvis
anhdriga som inte ar lika engagerade i foreningar och forbund. Fortsatt forskning kring
anhdriga ar viktigt for att kunna utveckla arbetsterapeutiska interventioner och framja en god

hélsa hos bade anhdriga men &ven resten av samhallet.
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Slutsats

Studiens syfte var att undersoka om och hur anhoriga upplever att deras vardagliga aktiviteter
forandras nar en narstaende drabbas av sjukdom. Samtliga informanter i studien beskrev att de
upplevde en forandring i vardagen som var bade positiva och negativa. Framfor allt sker
forandringar som medfor en negativ paverkan i den anhérigas vardag genom anpassningar
och en minskad kansla av kontroll i aktivitet. Det framkom ocksa att anhoriga upplevde
positiva forandringar som en narmre relation till narstaende och att de over tid har fatt insikt i
se sig sjalv och sina behov. Forskning kring anhoriga ar av stor vikt da det finns ett stort
morkertal av anhoriga som inte syns i samhallet. Vi vill bidra med kunskap om anhdrigas
upplevelser samt hur viktigt det ar att arbeta férebyggande inom halso- och sjukvard. Genom
forebyggande arbete kan ohélsa bland anhdriga minskas och darigenom bidra till lagre
kostnader for samhallet. All vardpersonal har ett ansvar gentemot anhdriga och narstaende att
aven uppmérksamma anhoériga och deras problematik i vardagen. En sjukdom eller skada
drabbar inte enbart den narstdende utan hela familjen, vilket vardpersonal borde ha kunskap
om. Det behdvs mer forskning inom @mnet som exempelvis nya interventioner for anhoriga,

mojlighet till ett 6kat stéd och kunskapen om anhdriga i mer utsatta grupper.
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LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Bilaga 1 Informationsbrev till mellanhand
Hej!
Vi ar tva studenter fran arbetsterapeutprogrammet i Lund som skulle vara tacksamma om ni skulle

vilja hjalpa oss med att hitta deltagare till vart examensarbete.

Studiens titel: Anhdrigas upplevelser av aktiviteter i dagliga livet och dess betydelse

— Anhoriga till narstaende med progredierande neurologisk sjukdom

Studien handlar om anhoriga till narstaende med en progredierande neurologisk sjukdom, och
hur den anhdriga upplever att dennes vardagliga sysslor har forandrats sedan den narstaende
insjuknat. Vi har valt att fokusera pa anhoriga da det i dagens samhalle finns normer som
menar att anhoriga ska stélla upp da en person i dennes narhet blir sjuk. Detta kan paverka
den anhdrigas vardagliga sysslor, fritidsaktiviteter och jobb.

Studiens metod &r att intervjua minst atta anhoriga enskilt och har en dnskan om att de

anhoriga uppfyller nedanstaende kriterier:

e Deltagarna &r anhoriga till individer med progredierande neurologisk diagnos.
e Deltagarna ar bosatta i Skane.
e Sjukdomsperioden har varat i minst ett ar.
e Den anhériga ska prata och forsta svenska obehindrat.
Intervjuerna kommer att spelas in med mobiltelefon for att vi som intervjuare skall kunna

fokusera pa informanten.

Vi skulle vara véldigt tacksamma och uppskatta om du ville vara behjalplig med att informera och
tillfraga medlemmar och besokare att delta i ovanstaende studie. Er uppgift som mellanhand é&r att

prata med de individer ni traffar pa forbundet, och som ar relevanta utifran nedanstaende kriterier,



om att delta i den aktuella studien. Ge medlemmen det bifogade informationsbrevet dar all
information om deltagandet i studien star beskrivet. Vid intresse informerar du att vi kommer att ta

kontakt sa fort vi kan efter att ni mailat dennes namn och telefonnummer till oss.

Resultaten av intervjuerna kommer att presenteras i en kandidatuppsats dar den anhdrigas
uppgifter och information av avidentifieras. Alla deltagares medverkan &r frivillig och de har
mojlighet att hoppa av nér helst de vill utan att ange orsak. Du som mellanhand har rétt att
krava konfidentialitet i studien och att vi darav avkodar férbundets namn och syfte.

Studien ingar som ett examensarbete i Arbetsterapeutprogrammet.

Om Du har nagra fragor eller vill veta mer, kontakta garna oss eller var handledare.

Med vanlig hélsning

Johanna Kristiansson Sofie Hansson Handledare

Studerande pa Studerande pa Maya Kylén
Arbetsterapeutprogrammet Arbetsterapeutprogrammet Leg. Arbetsterapeut, Doktorand i
Mail: xx@gmail.com xx@student.lu.se Halsovetenskap

Postadress: Department of Health
Sciences

Box 157 / Baravagen 3

SE-221 00 LUND, Sweden

Tfn: 070-0000000

e-post: xx@med.lu.se

Postadress: Institutionen for halsovetenskaper, Box 157, 221 00 Lund. Besoksadress: Baravagen 3, Lund
Telefon: 046-222 00 00vx. Telefax 046-222 18 08
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LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Bilaga 2 Informationsbrev informant
Anhdrigas upplevelser av aktiviteter i dagliga livet och dess betydelse

— Anhoriga till narstaende med progredierande neurologisk sjukdom

Du tillfragas om deltagande i ovanstaende intervjustudie dar forfattarna har fatt kontakt med

dig via ett lokalt forbund.

Studien ingar som ett examensarbete i Arbetsterapeutprogrammet och handlar om dig som
anhorig till en narstaende med en progredierande neurologisk sjukdom. Vi vill underséka om

och i sa fall hur du upplever att din vardag har forandrats sedan din narstaende blivit sjuk.

Vi skulle vilja gora en intervju med dig. Intervjun kommer att beréra fragor om dig som
anhorig och hur du upplever dina dagliga sysslor och aktiviteter. Intervjun beraknas ta cirka
45 minuter och genomfors av bada forfattarna till studien, Sofie Hansson och Johanna
Kristiansson. Du som informant bestammer 6nskad tid och plats, intervjun sker med fordel

utan andra narvarande.

Deltagandet &r helt frivilligt och du kan avbryta nér som helst utan att ange orsak. Du har
aven ratt att lata bli att svara pa fragor som stélls under intervjun. Med din tillatelse vill vi
garna spela in intervjun och det inspelade materialet kommer att avidentifieras och forvaras
otillgangligt for obehdriga. Intervjun kommer &ven att forvaras i forfattarens dator och
kommer enbart horas av Sofie och Johanna. Nar arbetet &r slutfort raderas all ljudupptagning

och alla samtycken.

Vid intresse ber vi dig att anméla dig till antingen forbundet eller till forfattarna snarast. Om
du vill delta ger du ditt namn och telefonnummer till férbundet dar du fick denna information,

sa kontaktar vi dig via telefon. Du ar aven valkommen att kontakta oss pa egen hand, se



kontaktuppgifter nedan. Vid intervjutillfallet kommer du som informant att fa en
samtyckesblankett som &r ett kontrakt mellan dig och oss som forfattare dér vi garanterar de
rattigheter som ovan namnts. Kontraktet fylls i vid intervjutillfallet dar vi tillsammans kan ga

igenom din medverkan och du kommer dven fa en kopia av samtycket.

Om du har nagra fragor eller vill veta mer, kontakta garna oss eller var handledare.

Med vanlig hélsning

Johanna Kristiansson Sofie Hansson Handledare
Studerande pa Studerande pa Maya Kylén
Arbetsterapeutprogrammet Arbetsterapeutprogrammet Leg. Arbetsterapeut, Doktorand i
Tel: 012-3456789 XXx@student.lu.se Halsovetenskap
xxx@gmail.com Postadress: Department of Health
Sciences
Box 157 / Baravagen 3

SE-221 00 LUND, Sweden

Tfn: 075-00000000
e-post: xxx@med.lu.se

Postadress: Institutionen for halsovetenskaper, Box 157, 221 00 Lund. Besoksadress: Baravagen 3, Lund
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LUNDS UNIVERSITET

Medicinska fakulteten

Samtyckesblankett

Jag har tagit del av informationen om Studien ”Anhorigas upplevelser av aktiviteter 1 dagliga

livet och dess betydelse: Anhoriga till ndrstiende med progredierande neurologisk sjukdom”.

Jag har ocksa tagit del av informationen att deltagandet &r frivilligt och att jag kan avbryta nar

som helst utan att behdva ange orsak.

Hérmed ger jag mitt samtycke till att delta i studien.

Underskrift av studiedeltagare Underskrift av student
Ort, datum Ort, datum
Underskrift Underskrift
Telefonnummer Telefonnummer

Postadress: Institutionen for hélsovetenskaper, Box 157, 221 00 Lund. Bestksadress: Baravdgen 3, Lund
Telefon: 046-222 00 00vx. Telefax 046-222 18 08
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Bilaga 4 Intervjuguide

| borjan beskriver vi vad begreppet aktivitet star for i denna intervju.

Bakgrundsfragor:

o Alder

° Civilstand

° Har du/ni nagra barn? Hur gamla ar de?
° Yrke/studerande

° Anhorigstdd (t.ex. hur ofta)

Beskriv hur en vanlig dag ser ut ifran att du vaknar till att du gar och lagger dig?
Har dina aktiviteter och rutiner dndrats sedan din narstaende insjuknat? Pa vilket sétt?
Kan du beratta lite om din fritid?

— Vad gor du mer i din vardag som du upplever som meningsfullt?

—Vad gor du i din vardag som ger dig energi? Vad ar det som tar energi?
Hur ofta kanner du att du kan vélja vad du vill gora nu for tiden? Ar du néjd med det?
Nar du gor saker for dig sjélv, vad gor du da? Upplever du att du har mycket/lite egentid?
Innan din narstaende blev sjuk och du ville gora nagot for dig sjalv, vad gjorde du da?
Hur ser dina vanor ut kring att umgas med andra? Hur ofta och vad gor ni tillsammans?

— Familj, arbetskamrater, vanner
Vilka uppgifter ansvarar du for i hemmet? Har det andrats sedan din narstaende blev sjuk?
Vad har du for uppgifter att ansvara for utanfér hemmet?
Ar du néjd med hur ni har férdelat uppgifterna och ansvaret emellan er?
Har du ndgot mer som du vill dela med dig av som vi inte pratat om nar det galler hur dina

dagliga aktiviteter har forandrats sedan din néarstaende insjuknat?



