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SUMMARY IN ENGLISH

Family caregivers” efforts for a family member with dementia are considerable and constitute a
major societal resource. Most studies in family members’ caregiving have been carried out in major
cities and there are lack of knowledge in how rural families experience their situation. The overall
aim of this thesis was to develop and deepen the knowledge of the relationship between the
settlement, here urban and rural areas, and family caregivers' experiences of providing care for a
relative with dementia. Thesis’ two sub-studies are based on a social constructionist perspective in
which the human being is considered to construct their lives both in interaction with others and with
the place they live in. The place is not only a geographical area, but also a place consisting of social
relations. Relatives of urban and rural areas were assumed to construct their lives in different ways
that could affect the situation as family caregivers. The aim of study I was to describe and compare
urban and rural family caregivers’ reactions to caring for a relative with dementia and to examine the
associations between caregiving and socio-demographic factors. It was conducted as a prospective
cross-sectional study with a total of 102 (57 urban + 45 rural) participants. The Swedish version of
The Caregiver Reaction Assessment Scale (CRA) was used and consisted of 27 positive and negative
items divided into five subscales (caregiver esteem; lack of family support; impact on finances, health
and schedule). Data were analyzed using descriptive statistics. Student's t-test was used to examine
differences, Chi-2 test for proportions and linear regression analysis was used to examine the
associations between the five sub-areas and socio-demographic variables. The aim of study II was to
explore and better understand how the approach of family members to their caregiving situations
differs in rural and urban areas. Narrative interviews were conducted with 23 family caregivers (11
urban+12 rural). The questions involved daily life and work both now, with a relative with dementia,
and earlier, and the meaning of the settlement and the social life. The interviews were analyzed based
on a hermeneutical approach. The results of the regression analysis showed that neither the settlement
nor the level of education had any association with how family members assessed their situation (I).
However, most families in both urban and rural areas were satisfied being able to take care of their
relatives even though the situation had a major impact on everyday life (I-11). The adult children
experienced a conflict between their own and the family's needs and the sick parent's need of care (II).
Everyday life was affected to a greater extent than for the spouses (I). The women assessed a greater
impact on the economy, and more impact on daily life than the men. But family caregivers in the rural
area seemed to get more help from family and others than those in the urban area (I). The interview
study (II) showed a more collective view of the family and partner relationship of the family
caregivers in the rural area, which seemed to be manifested in a greater acceptance of life and to
preserve normal life. The family caregivers in the urban area showed a more individual view
expressed in more frustration and seemed to be characterized of fulfillment of duty. In conclusion
being a family caregiver to a relative with dementia is probably as stressful whether one lives in urban
or rural areas. At the same time there were a variation of approaches to the situation affected of how
people view themselves, the family, and the couple, which imply different formal support.



SAMMANFATTNING

Anhorigas insatser for en demenssjuk familjemedlem &r avsevérda och dr en mycket stor
samhéllsresurs. Flertalet studier kring anhdrigas erfarenheter har genomforts i storre stider och det ar
brist pa kunskap kring hur landsbygdens anhoriga upplever sin situation. Det 6vergripande syftet
med denna avhandling var att utveckla och fordjupa kunskapen om relationen mellan boplatsen, har
storstad och landsbygd, och anhdrigas upplevelser av att ge omvardnad till en nirstiende med
demenssjukdom. Avhandlingens tva delstudier utgér fran ett socialkonstruktionistiskt perspektiv dar
maénniskan anses konstruera sina liv bade i samspel med andra och med platsen de bor pa. Platsen ar
inte endast ett geografiskt omrade utan dven en plats bestdende av sociala relationer. Anhdoriga i
storstaden och pé landsbygden antogs forma sina liv pa olika sétt som kunde paverka situationen som
anhorigvardare. Syftet med studie I var att beskriva och jaimfora anhdrigas reaktioner pa att ge
omvardnad till en nirstdende med demenssjukdom, i storstad och pa landsbygd, samt att undersoka
sambanden mellan aspekter pa vardande och socio-demografiska faktorer. Den genomfordes som en
prospektiv tvarsnittsstudie med sammanlagt 102 (57 storstad+45 landsbygd) deltagare. Den svenska
versionen av The Caregiver Reaction Assessment Scale (CRA) anvéndes och bestod av 27 positiva
och negativa pastaenden fordelade inom fem delomraden (“vardar-tillfredstéllelse”; brist pa
familjestdd; paverkan pa ekonomi, hélsa och vardagsliv). Data analyserades med beskrivande statistik.
Student’s T-test anvéndes for att undersoka skillnader, Chi-2-tester for proportioner och linjar
regressionsanalys anvédndes for att undersoka sambanden mellan de fem delomradena och socio-
demografiska variabler. Syftet med studie II var att utveckla en férdjupad forstaelse for anhorigas
forhallningssétt till sin situation, i storstad och pa landsbygd, nir en nérstdende drabbats av
demenssjukdom. Narrativa intervjuer genomfordes med sammanlagt 23 anhoriga (11 storstad+12
landsbygd). Fragorna berdrde vardagsliv och arbete bade nu, med en demenssjuk nérstdende, och
tidigare, samt boplatsens och det sociala livets betydelse. Intervjuerna analyserades utifran en
hermeneutisk ansats. Resultatet fran regressionsanalysen visade att vare sig boplats eller
utbildningsniva hade ndgot samband med hur anhdriga skattade sin situation (I). Flertalet anhoriga
bade pé landsbygden och i storstaden kénde ddaremot en tillfredstillelse med att kunna ta hand om sin
nérstaende trots att situationen hade stor paverkan pa vardagslivet (I-II). De vuxna barnen upplevde en
konflikt mellan sina och den egna familjens behov och den sjuke fordlderns omvéardnadsbehov (1)
som péaverkade vardagslivet i hdgre utstrackning dn vad det gjorde for de makar som vardade sin
partner (I). Kvinnorna skattade en storre paverkan pa ekonomin och mer paverkan pa vardagslivet an
ménnen. Men anhdriga pa landsbygden tycktes f& mer hjélp frén familj och andra &n de i storstaden
(D). Intervjustudien visade att de anhoriga pa landsbygden tycktes ha en mer kollektiv syn pa familjen
och parrelationen som kom till uttryck i en storre acceptans for livets gdng och behov av att bevara det
normala livet. Storstadens anhorigvardare daremot tycktes ha en mer individualistisk syn, vilket kom
till uttryck i en storre frustration dver situationen mer priaglad av pliktuppfyllelse (I1I). Det &r
formodligen ar lika belastande vara anhdrig till en nédrstiende med demenssjukdom vare sig man bor i
storstaden eller pa landsbygden. Samtidigt fanns det en variation av forhallningssétt till situationen
som anhorigvardare, som paverkades av olika séttet att se sig pa sjélv i forhallande till familjen och
parrelationen, vilket far implikationer for utformningen av stodinsatser.

Key words: dementia, family caregivers, qualitative research, narrative interviews, Caregiver Reaction
Assessment Scale (CRA), regression model, urban and rural areas, nursing
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1 INTRODUKTION

Mainniskors liv har alltid intresserat mig och det ér detta intresse som har gjort att jag, i
arbetet som sjukskdterska, alltid har varit snar att fraga om vem personen ar bakom
patientrollen. Detta intresse har géllt framst de dldre, da deras beréttelser ofta blivit till ett
stycke svensk nutidshistoria. Samtal kring vara dialekter och barndomens marker, tidigare
arbeten, familjen och allehanda intressen ledde ofta vidare till andra frdgor och astadkom
Oppningar som inte sillan kom till anvindning i omvardnaden. Alldeles sdrskilt viktigt blev
det 1 motet med personer med en demenssjukdom, att forsoka hitta minnesdar dir vi kunde
hitta gemensamma skratt, ett lugn eller genom enkla samtal skapa trevnad 1 vardagen.
Erfarenheten frdn méten med méanniskor fran vitt skilda bakgrunder har gjort att jag ofta
tankte pa hur deras sétt att vara praglade sjukdom och ohélsa. Likvél gick det inte att sétta ord
pa det. Inte visste jag heller alltid vad det var jag sag, bara att jag sag och att det fanns dér.
Genom detta forskningsprojekt uppstod mdjligheten att nirmare studera och sétta sig in dessa
tankegangar, men frén ett helt annat perspektiv, nimligen de anhdrigas.



2 BAKGRUND

21 SAMHALLETS ATAGANDE FOR ALDRE OCH DEMENSSJUKA

Samhéllets dtaganden for omvardnaden av édldre skiljer sig mycket at runtom 1 Europa. 1
lander som Portugal, Spanien, Italien och Grekland har familjen, foretrddesvis kvinnor, ett
stort ansvar for att ta hand om hjdlpbehdvande éldre sldktingar, medan det i andra ldnder ses
som betydelsefullt for den enskilde att individen &r oberoende och far hjélp fran andra &n
familjen. De nordiska ldnderna tillsammans med t ex Schweiz och Nederldnderna 4r lander
med stora samhilleliga dtaganden 1 omvardnaden av éldre, jamfort med Syd- och
Centraleuropa. Dér dr familjens ansvar stort bade 1 socialt och ekonomiskt hidnseende, och
samhéllets insatser fa (Haberkern & Szydlik, 2010). I Grekland &r samhéllets insatser
knappast nagra alls utom ekonomiskt stod for de mest utsatta. Spanien och Portugal
exempelvis har en mycket 1ag andel dldre 6ver 80 ar som bor 1 sérskilda boenden eller fir
insatser 1 det egna hemmet (Socialstyrelsen, 2014 b)

Grundtanken 1 den svenska lagstiftningen &r att viarna de enskilda individernas oberoende och
genom kommuner och landsting tillgodose behovet av vard och omsorg. I Sverige finns ingen
lagstadgad skyldighet for familjemedlemmar att ta hand om sina &dldre foréldrar eller
partners/makar 1 behov av vard och omsorg (Socialdepartementet, 2008). Istéllet ar det
alltsedan ADEL-reformen 1992 kommunerna som ir ansvariga for omsorgen kring de #ldre
och som ér forpliktigade att tillgodose social service och stdd 1 hemmet f6r denna grupp
liksom for de anhdriga som ger omvérdnad till en nirstdende 1 hemmet (Socialstyrelsen, 2013
b). Regeringen har frdn ar 2009 skirpt lagstiftningen i Socialtjanstlagen och kommunerna ér
nu alagda erbjuda stod till anhoriga som vérdar eller stodjer en sjuk nérstdende
(Socialtjénstlagen, 2009).

Nedskérningar i statens offentliga utgifter under 1980- och 90-talen har dock lett till
minskade anslag till varden och omsorgen. Nedskédrningarna har fortsatt under 2000-talet med
minskade slutenvardsplatser inom sjukvarden och vardplatser 1 den kommunala
dldreomsorgen samtidigt som antalet dldre och personer 6ver 80 &r dkar. En 6kad andel av de
mest sjuka dldre bor istdllet idag kvar hemma med stora hemtjadnstinsatser (Socialstyrelsen,
2014 c). Trots det har hemtjanstinsatserna inte kompenserat fullt ut for minskningen av
antalet dldreboenden (Szebehely & Ulmanen, 2012). Bortfallet av offentlig omsorg har 1
huvudsak ersatts av barns och andra anhdrigas insatser (Szebehely et al., 2014). Studier visar
ocksa att ju dldre omsorgstagaren dr, desto vanligare &r det att anhorigvérdaren bor ithop med
den som far omsorg (Socialstyrelsen, 2012 a).

De totala samhélleliga kostnaderna (kommun- och landstingsvérd inklusive samsjuklighet
och anhorigas omvérdnadsinsatser) har 6kat for vard av och omsorg om de som drabbas av
demenssjukdom och uppskattades till ca 63 miljarder kronor ar 2012 jamfort med 38,4
miljarder kronor &r 2000. Samtidigt har antalet insjuknade 6kat, och ddrmed har kostnaderna
per person minskat med 13 procent under samma period, vilket forklaras av att andelen



demenssjuka som bor 1 sdrskilt boende bedoms ha minskat. De anhorigas insatser vérderas till
cirka 10 miljarder kronor &r 2012 (Socialstyrelsen, 2014 a).

2.2 ANHORIGAS INSATSER FOR NARSTAENDE

I Sverige utfors majoriteten av all dldreomsorg av anhdriga. Deras insatser har okat
kontinuerligt sedan 1980-talet och under 2000-talet berdrs alla grupper av dldre, oavsett
utbildningsniva. Detta till skillnad mot tidigare, d& 6kningen av insatser framst skedde bland
barn till lagutbildade &dldre (Szebehely & Ulmanen 2012). I Sverige finns det drygt 1,3
miljoner personer, ndstan var femte person 1 vuxen alder, som vérdar, hjilper eller stodjer en
nérstaende 1 varierande grad. Av dem &r ungefar 900 000 1 forvérvsaktiv alder (Szebehely &
Ulmanen 2012). Socialstyrelsen (2012 a) berédknar att cirka 870 000 personer ger vard, stod
eller hjélp till en dldre nérstdende som &r 65 &r eller dldre. Av dem ar drygt hélften vuxna
barn och av dessa 57 % dottrar och 43 % soner. I tid rdknat dr det dldre makar som stér for de
mest omfattande insatserna, med ca 30 timmar eller mer per vecka for dem som ger mest
omvardnad. Szebehely & Ulmanen (2012) visar att omsorgen om nérstdende dr betydligt
vanligare och mer omfattande bland édldre med lagre utbildning, medan de med hogre
utbildning oftare anvénder sig av privat hjilp utanfér den kommunala hemtjénsten. Dock ar
anhorigas insatser mer omfattande @n privat hjilp 1 alla sociala grupper.

Min och kvinnor ger omsorg i samma utstrackning, sarskilt makar emellan (Socialstyrelsen,
2012 a). Bade mén och kvinnor 1 aldrarna 45-66 &r ger anhorigomsorg minst en géng 1
manaden till en nirstaende, oftast en gammal fordlder. Bland dem som hjélper en nirstaende
varje dag ger kvinnorna i snitt 6 timmar mer omsorg per vecka jamfort med minnen
(Szebehely et al., 2014).

2.3 DEFINITION AV ANHORIG OCH DEN HJALP DE GER

I de flesta fall 4r den anhorige en make eller maka som lever tillsammans med den
nérstdende. De ger hjélp och stdd 1 hemmet i1 form av bdde personlig omvardnad till den sjuke
men ocksd genom praktiskt hemarbete och emotionellt stdd,. En annan stor grupp med
huvudansvar f6r omsorgen om en hjdlpbehdvande som bor hemma 4r vuxna barn (Winqvist,
2010).

Begreppet anhdrigvirdare forekommer bdde som bendmning pa en anhdrig som regelbundet
tar hand om en nirstaende 1 behov av hjilp och stdd 1 sitt dagliga liv, och som en av
kommunen avlonad anhorig. Enligt regeringens proposition 2008/09:82 &r anhorig en person
som ger vard, hjélp, stdd och annan omsorg till en nirstdende person som &r 1dngvarigt sjuk,
ar édldre eller har en funktionsnedsittning. Den anhdrige kan bade vara make/maka, barn,
barnbarn, annan slékting, granne eller vén. I denna avhandling har bade anhorig och
anhorigvérdare valts som bendmning oberoende om man har en anstéllning eller e;j.

Nérstdende dr den som tar emot omsorg, vard och stod (Socialstyrelsen, 2012 a).

Ytterst fa personer definierar sig sjdlva som “anhdrigvardare” eller ”anhorig till narstaende
med omsorgsbehov”. De ser sig istillet som maka, make, dotter, son eller barnbarn etc. Den



insats man utfor ses inte heller som vard utan som négot naturligt, och man gér nédvandiga
sysslor. Anhorigvardare dr snarare nagot som man blir senare 1 takt med ett 6kat
omsorgsansvar (Sand, 2014). I litteraturen forekommer olika bendmningar pa den hjélp, stod,
vard, omsorg och omvérdnad som anhdriga ger, som bestimning ndr omsorgen inte enbart dr

serviceinriktad.

For att inkludera s& ménga aspekter som mojligt av de insatser som anhdriga ger sin
nérstaende har begreppet omvardnad valts 1 denna avhandling. Begreppet innefattar bade en
sak- och en relationsaspekt, dvs. bdde vad som gors och hur det gors (SSF, 2010), vilka bada

har relevans 1 har.

2.4 ANHORIGAS ERFARENHETER AV OMVARDNAD AV NARSTAENDE MED
OLIKA FUNKTIONSHINDER OCH SJUKDOMAR

Anhoriga som ger omvardnad till en nérstdende med andra sjukdomar eller funktionshinder
an demens, vittnar ocksa om hur situationen utgdr en belastning samtidigt som det ocksa
innebar positiva sidor. Dock ér anhoriga till nirstaende med demenssjukdom mer negativt
paverkade av stress med en 6kad risk for depression @n anhdriga till nérstdende med andra
kroniska sjukdomar (Schultz & Scherwood, 2008). I en situation med en nérstiende med
obotlig cancersjukdom kunde situationen skapa en émsesidighet och uppskattning och en
kénsla av personlig vixt som gav den anhorige en inre tillfredstéllelse (Li et al., 2013).
Manga makar till narstaende med kronisk hjartsvikt gav emotionellt stod som hjélpte till att
lindra oron hos bade den sjuke och hos den anhdrige, kring de problem som sjukdomen forde
med sig. Situationen kunde ocksé vara ett tillfélle till att fundera 6ver vad som var viktigt 1
livet eller innebdra en gemenskap 1 parrelationen och att ha nagon att diskutera och dela
problemen med (Kang et al., 2011). Vanligt férekommande negativa erfarenheter, oberoende
av nirstdendes sjukdomsdiagnos, var att anhoriga kdnde en oro for den sjuke, kinde sig
isolerade fran det sociala livet, och satte sina egna behov &t sidan vilket gav ensamhetskénslor
och forlust av framtidsplaner (McLaughlin et al., 2011; Kang et al., 2011; Quinn et al., 2014).
Omvérdnaden resulterade ofta 1 en kronisk stress hos anhorigvardaren som gav effekter bade
pa den fysiska och psykiska hdlsan. En av de vanligaste negativa effekterna av omvérdnaden
av en sjuk nérstdende var depression (Schultz & Scherwood, 2008).

2.5 ANHORIGAS ERFARENHETER AV ATT LEVA MED EN NARSTAENDE
MED DEMENSSJUKDOM

Att leva med en nérstdende som har en demenssjukdom innebdr att omvardnadsinsatserna
Okar dramatiskt 1 takt med att sjukdomen fortskrider. Bade nationella och internationella
studier visar att omvardnad av en nérstdende med demenssjukdom innebér bade en fysisk och
emotionell belastning (Séllstrdm 1994; Pinquart & Sorensen, 2003, 2007; Schultz &
Scherwood, 2008; Haro et al. 2013). Detta var sdrskilt tydligt bland makar som rapporterade
mera symptom péd depression, en storre belastning pd ekonomi och hélsa och mindre grad av
psykologiskt vilbefinnande &n vuxna barn (Pinquart & Soérensen, 2011). Studier visar att
anhoriga upplever trotthet, utmattning och en bundenhet och isolering till hemmet (Paun,
2003; Andrén & Elmstahl, 2005; Butcher et al., 2001) och de uttrycker ofta kinslor av forlust,



sorg, smdrta, stress och frustration (Butcher et al., 2001; Sanders & Adams, 2005). Paun
(2003) visade att svarigheter att acceptera beteendeforandringar, forlusten av kamratskap och
spontanitet i livet kunde leda till en kinsla av existentiell ensamhet. Aven Evans & Lee
(2014) fann 1 en genomgang av tidigare studier att den anhorige kunde kinna sig ensam 1
aktenskapet med en demenssjuk partner dér tidigare kamratskap, sdllskap och vardagliga
samtal hade forsvunnit i takt med sjukdomsutvecklingen.

Skuldkénslor kunde infinna sig nér sjukdomens yttringar av t.ex. glomska upplevdes som
overméktiga (Shim et al., 2012). En del makar upplevde irritation nir t ex maken gjorde saker
alltfor langsamt och ostrukturerat, inte kunde 4ta en méltid som tidigare eller hade svarigheter
att klara av att skdta sin hygien och kli sig. Andra framholl hur deras make tidigare bade varit
kvicktankt och hade varit vil orienterad i omgivningen, men nu hade tappat de formagorna
(Paun, 2003). Habermann et al. (2013) diaremot fann att dottrar uppskattade att tillbringa tid
med sin fordlder och att de samtidigt fick en fordjupad kontakt bade med fordldern och dven
med familjemedlemmarna i1 den egna familjen.

Emellertid upplevde manga anhoriga parallellt med svérigheter ocksd méanga positiva
upplevelser (Andrén & Elmstéhl, 2005) sdsom kénslor av sorg blandat med kénslor av
personlig utveckling (Ott et al. 2007). De kunde finna en ny forstaelse for situationen och
successivt hantera stressande situationer. Sakta kunde de skapa en ny vardag genom att
framhélla makens tidigare sitt att vara pa (Paun, 2003). Anhoriga som var inriktade pa
samvaro med den sjuke kunde uttrycka glidje och meningsfullhet 6ver stunder tillsammans
(Shim et al., 2012). Andra skapade en milj6 av gemenskap genom att gora saker tillsammans,
dér paret kunde fortsitta att fungera och uppleva saker tillsammans trots den enas
demenssjukdom (Hellstrom et al 2005). Vuxna barn kunde kénna en glddje 6ver att kunna
gengilda sina forédldrar for vad de gjort for dem tidigare i livet (Mazaheri et al., 2011;
Habermann et al., 2013). Liknande svenska studier beskriver betydelsen av anhdrigas sociala
nitverk och formagan att finna mening 1 situationen. Vissa kénde fortfarande kirlek till sin
make eller maka medan for andra omformade sig kéirleken till dmhet och medlidande eller till
framlingskap, nér sjukdomen hade forandrat den néirstdende alltfor mycket (Séllstrom, 1994).

En annan aspekt av att vara anhorig dr paverkan pé hélsan och ekonomin. Béde nationella och
internationella studier visar att anhorigas livskvalité paverkas negativt av en svag ekonomisk
situation (Kristensson et al., 2007a; Pinquart & Sorensen, 2011) och tillsammans med
anhorigas egen ohilsa (Covinsky et al., 2003; Andrén & Elmstahl, 2007) bidrog detta till
svarigheter med att handskas med situationen. Sérskilt belastade var vuxna barn till en
fordlder med demenssjukdom (Reed et al. 2014; Pinquart & Soérensen, 2011), dven efter det
att den narstaende flyttat till sdrskilt boende (Andrén & Elmstéhl, 2007).

2.5.1 Demenssjukdomars forekomst

De vanligaste formerna av demens dr Alzheimers demenssjukdom som svarar for ca 60-70 %
av fallen. Vaskuldr demens stér for ca 10 % och frontallobsdemens for ca 5 %. Ett mindre
antal demensformer ses 1 samband med samsjuklighet vid Parkinsons sjukdom och Lewy
Body demens. Demens 4r vanligast forekommande 1 dldersgruppen 85 ar och édldre. Mer én
50 % berdknas ha en demenssjukdom vid 90 ars alder mot 1 % vid 65 ar. Studier visar dven



att andelen kvinnor 6ver 85 &r som har Alzheimers sjukdom é&r stérre 4n mén 1 samma alder
(SBU, 2008).

Risken att drabbas av en demenssjukdom 6kar med stigande alder. Internationellt pekar
utvecklingen &t samma hall och 35,6 miljoner manniskor vérlden ver berdknades leva med
en demenssjukdom under 2010. Det uppskattas att det tillkommer 7,7 miljoner nya fall av
demens varje ar (WHO, 2012). Saledes beriiknas 66,4 miljoner vara drabbade ar 2014. Ar
2012 uppskattades ca 158 000 personer 1 Sverige vara drabbade av en demenssjukdom varav
ca 149 000 &r 65 ar och dldre (SBU, 2008; Socialstyrelsen, 2014 a). Fram till 2030 beréknas
mellan 170 000 och 250 000 personer insjukna 1 en demenssjukdom beroende pé vilka
berdkningsgrunder som anvénds. Andra berdkningar pekar 1 motsatt riktning ddr man raknar
med att det istéllet kommer att ske en minskning av antalet insjuknade (Socialstyrelsen, 2014

a).

2.6 SOCIO-KULTURELLA ASPEKTER PA ATT GE OMVARDNAD

Vid studier av anhoriga fran olika etniska grupper framhalls familjens betydelse. Genom att
kategorisera grupperna utifrn deras etniska tillhorighet forsvinner dock deras inbordes
olikheter. Dessa studier ar ofta visterldndska och jamfor eller beskriver olika etniska
minoriteter (Kong, 2007; Losada et al., 2006; Knight & Sayegh, 2009; Benedetti et al. 2013),
invandrade grupper (Sun et al., 2012) eller grupper fran religiésa minoriteter (Donovan et al.,
2011) med majoritetssamhéllet som antas ha ett mer vésterlandskt individualistiskt synsatt.
Utgdngspunkten 1 dessa studier &r att 1 de studerade etniska grupperna ses det som en
sjdlvklarhet att ta hand om en sjuk fordlder. Samtidigt visar Anngela-Cole & Hilton (2009) att
anhoriga fran etniska minoriteter fran traditionella samhéllen upplever hog belastning och
stress pa grund av traditionens krav pd omvardnad av hjidlpbehovande dldre jamfort med
visterldndskt orienterade grupper. Triandis (1995) framhaller att kollektiv- och
individkulturer finns 1 alla samhéllen men att kollektivkulturer traditionellt & mer
accentuerade 1 vissa ldnder som t. ex. Grekland och Italien. Emellertid visar Willis (2012) 1 en
engelsk studie att ndr ménniskor inte dr helt etablerade 1 ett samhaélle, blir en kollektiv syn pa
familjen fran hemlandet viktig.

Anhoriga betraktas ofta som en grupp med gemensamma erfarenheter, men Wingvist (1999)
visar 1 sin avhandling om vuxna barns insatser till en hjdlpbehdvande fordlder i en svensk
kontext hur olika klasskulturer kommer till uttryck i samband med omsorgsansvaret. Med
utgdngspunkt 1 Hojrups (1983) livsformsteori visar Wingvist (1999) att personer med
arbetarklass som livsform hade ett familjeorienterat forhéllningssitt som byggde pa umgénge
och solidaritet och dér det sdgs som viktigt att ta hand om varandra inom familjen. Dessa
skapade detta utrymme utanfor arbetstiden, medan de som omfattade egenforetagaren som
livsform inlemmade hjélpen till fordldern i sin dagliga verksamhet. Hjdlpen frén dem var i
stdllet uppgiftsorienterad och ett sitt att umgés pa. Ett tredje sitt hade de anhoriga for vilka
arbetet var centralt, de med karriéristens livsform. Hos dem kom hjélpen och umgénget med
fordldern att konkurrera med sévél arbetet som med den egna familjens behov samt andra
aktiviteter och dtaganden, vilket ledde till brist pé tid for omsorg.



Studier ur ett genusperspektiv kring anhoriga som vardar langvarigt sjuka och
funktionsnedsatta nirstdende, visar att baide mén och kvinnor bryter traditionella granser for
konsmonster och overtar makens eller makans tidigare sysslor och ansvarsomréden i hemmet
nir denne insjuknar i en demenssjukdom. Trots detta strivar de efter att upprétthalla
identiteter som vanligtvis &r tillskrivna sina respektive kon (Casalanti Bowen, 2006).
McFarland & Sanders (1999) fann att mén hade ett mera uppgiftsorienterat forhallningssétt
till omvardnaden och blev inte sa kdnslomaéssigt involverade eller oroade som kvinnorna.
Kristensson et al. (2007 b) visade i en svensk studie att mdn anvénde sig av mer
problemldsande strategier, var mera tillfredsstéllda med sin situation och tyckte omvardnaden
var mer givande dn kvinnorna. Casalanti & Bowen (2006) menar att mannen anvénde dessa
strategier t. ex. genom att fokusera pd uppgifter eller stinga av kéinslor for att det kunde
associeras med deras tidigare arbetsliv och att de ddrmed kunde uppritthalla sin ”manlighet”
(Casalanti & King, 2007). Aven Riberio et al. (2007) visade att méinnen kontinuerligt
rattfardigade sitt handlande genom att t ex betona sin fysiska styrka for uppgiften eller den
instrumentella aspekten av viardandet som t. ex. hushéllsarbete. Kvinnorna ddaremot sag
omvardnaden som en forldngning av tidigare familjeomsorger (Calasanti & Bowen, 2006).
En svensk studie visar att kvinnor tenderade att tona ned sina egna behov till f6rméan for den
sjukes (Eriksson et al., 2013).

2.7 DEFINITIONER AV BOPLATS: STORSTAD OCH LANDSBYGD

Begreppet boplats definieras 1 denna avhandling bdde som ett geografiskt omrade och som ett
socialt rum dér sociala relationer skapas (jfr Stacheli, 2003).

Enligt Jordbruksverkets (2014 a) indelning av Sveriges kommuner definieras endast
Stockholm, Géteborg och Malmo som storstadsomraden. SKL definierar (2011) kommuner
med mer @n 200 000 innevanare som storstad, vilket innebér att &ven Uppsala rdknas som
storstad. Daremot finns det flera olika sitt att definiera landsbygd. Dels definieras landsbygd
som den fysiska miljon, sdsom natur- och kulturlandskapet, naturresurserna och
bebyggelsemiljon, dels bygger definitionerna pa tillganglighet eller gleshet utifran
manniskors olika aktiviteter (Jordbruksverket, 2014 b). Som landsbygd definieras da
kommuner utanfor stads- och storstadsomraden och med en befolkningstéthet pad minst 5
innevénare per km” och gles landsbygd med mindre 4n 5 invénare per km®. Enligt denna
definition bor 34 % av Sveriges befolkning i landsbygdskommuner (Jordbruksverket, 2014b).

SCB gor en lite annan indelning som baserar sig pé f.d. Glesbygdsverkets indelning (2005).
Den séger att glesbygder har mer dn 45 minuters bilresa till ndrmaste tdtort med mer dn 3 000
invanare samt 6ar utan fast landforbindelse. Definitionen kan inkludera bade landsbygd och
tatorter upp till 3 000 invanare. Tétortsnédra landsbygder finns inom 5 till 45 minuters bilresa
frén tétorter storre an 3 000 invanare. Sett utifran SCBs indelning bor 85 % av Sveriges
befolkning i tdtorter och 15 % 1 glesbygd (SCB, 2012).

I de ingdende delstudierna definieras landsbygd enligt Glesbygdsverkets (2005) indelning av
glesbygd och titortsnira landsbygd och som storstad definieras endast Stockholm, Géteborg



och Malmo (Jordbruksverket 2014 a). De 1 studierna ingdende landsbygdskommunerna har
mellan 1,1 — 13,1 invénare per km? jaimfort med storstadskommunerna som har mellan 451,1
- 4.796,2 invénare per km” (SCB, 2014 a).

2.8 ANHORIG | STORSTAD OCH PA LANDSBYGD

I en sammanstillning av resultat frin SNAC-studien (The Swedish National study on Aging
and Care) (Resebo, 2014) fran borjan av 2000-talet visar att dldre som bor 1 Sverige som
helhet, anser sig leva ett bra liv och for dem som har barn &r oftast kontakten god dem
emellan. I ekonomiskt hdnseende har flertalet en tillfredstéllande situation. Men med stigande
alder 6kar andelen ensamboende och forekomsten av ensamhetskénslor och nedstdmdhet. I
storstaden &r en storre andel av de dldre ensamboende samtidigt som de upplever ensamhet
och nedstdmdhet 1 mindre utstrickning dn pd mindre orter. Andelen av Sveriges befolkning
som dr 65 ar eller dldre dr avsevirt storre 1 glesbygdskommunerna (24 %) jamfort med
storstadskommunerna dér endast 15 % av befolkningen ar 6ver 65 &r (SCB, 2010).

P& landsbygden ar tillgdngen till service i1 form av affarer och apotek samt till kollektivtrafik
mindre &n 1 storstdderna, dessutom har landsbygdsbefolkningen storre avstand till
specialistvird. De har ocksé fa sirskilda boenden och dagverksamheter,
avlésningsmojligheter eller annat anhdrigstod jaimfort med 1 storstdderna. Detta gor
befolkningen pé landsbygden mer beroende av nérheten till familj och goda grannkontakter
(Orsholm, 2001).

Enligt Holmstedt (2007) &r det storsta problemet for manga dldre pa landsbygden ensamhet
och isolering nér anhdriga ldmnar orten, make eller maka gér bort och nétverket av vianner
glesnar. Den 6kande utflyttningen fran landsbygden till stiderna bidrar till att service dras in
igen och naturliga samlingsplatser forsvinner. Pa en del stéllen finns dock bra vinkontakter
med s.k. vintjdnst och grannstddsarbete, man hjilper varandra villket innebir att den sociala
kontrollen &r god (Holmstedt, 2007).

2.8.1 Serviceutnyttjande i storstad och pa landsbygd

Flera internationella studier visar ett lagre serviceutnyttjande pa landsbygden (Kosloski et al.,
2002, Morgan et al., 2002; Wenger et al., 2002). Mc Auley et al. (2004) visar dock pa motsatt
resultat med ett hogre serviceutnyttjande pa landsbygden én 1 storstaden. Det kunde dock
forklaras av att den formella servicen pé landsbygden dven innefattade en storre del
hemsjukvérd som formodligen storstadsbon tillgodoség via andra sjukvéardskontakter. Senare
studier visar pé lagre serviceutnyttjande pa landsbygden (Mc Auley et al, 2009). Tommis et
al. (2007) fann att mdn som védrdade en nérstdende med demenssjukdom eller stroke 1
storstaden rapporterade bittre hilsa dn jamforbara mén pa landsbygden eller kvinnor bade pa
landsbygden eller i storstaden. Daremot visar McKenzie et al. (2010) inga stora skillnader
mellan storstdder och landsbygd vad géller serviceutnyttjande, hdlsofrdmjande beteenden
eller psykisk hélsa 1 sin 6versikt, och Goins et al. (2009) menar att det dr svirt att veta 1 vilken
grad landsbygdsmiljon paverkar anhorigvarden. I en svensk studie ddremot visar Nordberg



(2007) att offentlig omsorg anvénds tre gdnger mer i storstaden @n pa landsbygden, samtidigt
som dldre personer pd landsbygden uppvisar mer kognitiv nedséttning.

2.8.2 Stod till anhoriga som vardar en narstaende med demenssjukdom

Bade storstads- och lands/glesbygdskommuner erbjuder i varierande omfattning stod till
anhoriga som ger omvardnad till en nédrstiende med demenssjukdom. Det kan bestd av en
person som avloser den anhorige i hemmet under ndgra timmar, samtalsstod och praktiskt
stod frdn demenssjukskoterska, dagvardsverksamhet och korttidsboende (vixelboende) for
den demenssjuke. Det finns dven anhorigstdd i form av traffpunkter med mojlighet att mota
andra 1 samma situation, utbyta erfarenheter och fa stod, uppmuntran och hjilp. Det erbjuds
ocksé utbildning for att 6ka kunskapen om demenssjukdomar och dess yttringar, samt rdd och
hjélp med att klara av vardagliga situationer. En kombination av utbildning, psykosocialt stod
och olika typer av fardighetstrdningar har visat sig ha positiva effekter bade f6r anhdriga och
for dldre personer med demenssjukdom (Socialstyrelsen, 2012 b). Trots detta visar en
kartlaggning av anhorigstdd 1 en stadsdel 1 Stockholm (Hjalmarson & Norman, 2012) att
manga anhoriga inte soker hjélp. Flera kinde inte till mojligheten att fi anhorigstod och négra
tog hellre sjélv hela virdaransvaret d& de upplevde stodinsatserna som ett intrang i
familjelivet eller att stodet inte motsvarade kraven pa god kvalitet.

I glesbygdskommunerna forsoker man pa olika sétt overbygga problematiken med langa
avstand med olika typer av atgirder for att bryta isolering och ensamhet, bl a med projekt
som ACTION (NKA, 2014 a) och REMODEM (NLL, 2014) som arbetar med
distansdverbryggande informationsteknik. I Alvdalen t.ex. fanns tidigare en mobil
anhorigeentral 1 form av en husbil som korde runt 1 kommunens byar och dér ett demensteam
anordnade sammankomster av olika slag for anhoriga (NKA, 2014 b). Idag ér husbilen ersatt
av samlingslokaler ute 1 byarna tillsammans med fortsatt uppsdkande verksamhet av teamen
(Personlig kommunikation, 2014). P4 mindre orter spelar civilsamhéllet en stor roll med
vanforeningar, pensiondrsorganisationer och féreningsliv (Holmstedt, 2007). I storstaden
finns flera frivilligorganisationer, anhdrigkonsulenter och olika traffpunkter samt
anhorigforeningar med olika verksamheter som bedrivs 1 de olika kommun- och stadsdelarna.
Dock visar Socialstyrelsen (2013 a) att det fortfarande finns flera kommuner som inte
uppfyller kraven pa information till anhoriga om tillgdngliga stodinsatser. Det finns dven
brister i utredningen av anhorigas stodbehov. Dahlrup et al. (2014) hiavdar att gott
anhorigstdd har visat sig minska samhéllets sammanlagda vardkostnader och livskvaliteten
for den anhorige och den sjuke hojs.



3 TEORETISKT PERSPEKTIV

Den teoretiska utgdngspunkten for detta forskningsprojekt dr socialkonstruktionistisk och
ligger till grund for de fragestillningar som finns 1 avhandlingen. Storstaden och landsbygden
anses implicera olika kulturer kring hur det &r att vara anhorig till en demenssjuk néirstdende.

I studierna definieras samhillet som ndgot som skapas och omskapas 1 manniskors samspel
med varandra och visar hur vi lever och forstar vér varld och som fordndras dver tid beroende
pa vilka vi méter och hur samhéllet runt omkring fordndras (Burr, 2000). Storstad och
landsbygd é&r inte bara en geografisk placering definierade efter innevanarantal eller nérhet till
tatorter. Det dr samtidigt en fysisk, symbolisk och social plats (Staeheli, 2003; Wiles, 2005).
Platserna implicerar olika kulturer med normer for vad som ér tilldtet att gora och hur
mainniskorna ska behandla varandra. De kommer till uttryck genom spréket, dels som sétt att
uttrycka sig, dels genom att manniskor genom spraket konstruerar sin vérld (Berger &
Luckmann, 1966/2007; Burr 2000). Spraket har dven en performativ roll (Burr, 2000) d.v.s.
det har en inbyggd handlingsaspekt med ritualer och maktansprak som visar hur minniskan
bor vara och uttrycka sig i den kulturella gemenskapen. Uttryckt 1 ett omvéardnadsteoretiskt
perspektiv dr ménniskan en aktiv deltagare 1 skapandet av mening tillsammans med andra
ménniskor och omgivningen i en stindig process. Tillsammans skapar ménniskor en ny
forstaelse som formedlas genom spréket hos individen som personliga varderingar
reflekterade genom drommar och férhoppningar (Parse 1981, 1987). Ménniskor &r
meningsskapare 1 den bemaérkelsen att de sténdigt strivar efter att géra vérlden begriplig for
sig och utgdr ifran det som uppfattas som sjdlvklart och normalt (Berger & Luckmann,
1966/2007; Burr, 2000). Darmed, ndr minniskor hamnar i en omvardnadssituation, kommer
deras upplevelse av vérlden att paverka hur de konstruerar den nya situationen som
anhorigvardare. Forstdelsen for den skapas 1 samspelet med boplatsen, familjen, viannerna,
grannarna och andra anhdriga 1 samma situation tillsammans med kunskap och attityder frin
samhéllets sida (jfr Berger & Luckmann, 1966/2007; Burr, 2000).
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4 MOTIV OCH SYFTE

Anhorigas insatser 1 omvardnaden av en demenssjuk familjemedlem ar redan mycket stora
och utgor en avsevird samhillsresurs. I takt med att fler blir allt dldre kommer antalet som
drabbas av demenssjukdomar att 6ka. Darmed kommer ocksé fler anhdriga att virda sina
nérstaende i hemmet (Socialstyrelsen, 2012 b).

Tidigare studier kring anhdriga har oftast betraktat dem som en homogen grupp utan att ta
hénsyn till vilken miljo de lever i. Flertalet studier pd omridet &r genomforda 1 storre stader,
och inom omvérdnadsforskningen finns fortfarande lite kunskap kring hur landsbygdens
anhorigvardare upplever sin situation. Finns det nagra skillnader i upplevelser gentemot dem
som lever 1 storstaden, och om det &r sa — hur gestaltar de sig?

Utgangspunkten for denna licentiatavhandling dr miljons inverkan pa omvardnaden av en
person med demens. D.v.s. hur boplatsen som social och geografisk kontext paverkar
anhorigas livssituation och hur den kommer till uttryck nér en nérstdende fatt en
demenssjukdom.

Antagandet dr att ménniskan formar sitt liv 1 samspel mellan platsen hon bor pé och 1
samspelet med andra, vilket skapar olika levnadssétt och ddrmed olika forhéllningssétt till
hindelser 1 livet (Berger & Luckmann, 1966/2007; Burr, 2000; Parse, 1981,1987). Ménniskor
pa landsbygden och i storstaden antas forma sina liv pa olika sitt, vilket far betydelse for
situationen som anhdrigvardare.

41 OVERGRIPANDE SYFTE

Det 6vergripande syftet med denna licentiatavhandling var att utveckla och fordjupa
kunskapen om relationen mellan boplatsen, hér storstad och landsbygd, och anhdrigas
upplevelser av att ge omvérdnad till en nirstdende med demenssjukdom.

4.2 SPECIFIKA SYFTEN

Delstudie I  Att beskriva och jamfora anhdrigas reaktioner pa att ge omvardnad till en
nirstaende med demenssjukdom 1 storstad och pa landsbygd, samt att undersdka samband
mellan aspekter av vardande och socio-demografiska faktorer.

Delstudie II Att utveckla en fordjupad forstaelse for anhorigas forhallningssitt till sin
situation 1 storstad och pa landsbygd, nér en nérstdende drabbats av demenssjukdom.
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5 METOD

5.1 DESIGN

I avhandlingen har en beskrivande prospektiv tvirsnittsstudie (I) och en kvalitativ
intervjustudie med hermeneutisk ansats (IT) genomforts. Den inledande tvérsnittsstudien (I)
avsag att genomfora en kartldggning av anhorigvardares reaktioner pd att ge omvardnad till
en nérstdende med demenssjukdom och studera om det fanns ndgra skillnader mellan de olika
boplatserna. Intervjustudien (IT) syftade till att fordjupa kunskapen fran delstudie I och folja
upp med fragestillningar som inte kunde tickas av frageformuléret. Den gav informanten
mojlighet att berdtta om sin situation och om hur de levde nu och tidigare 1 livet {or att skapa
en bild av hur det &r att leva pa landsbygden och 1 storstaden.

5.2 URVAL

Som anhorig definierades den person som hade huvudansvaret for véard, hjilp, stdd och annan
omsorg 1 hemmet av en nérstiende med demenssjukdom och kunde vara antingen make
maka, vuxna barn eller vdn/granne. Den nérstdende skulle vara diagnostiserad med en
demenssjukdom sedan minst tva ar, eftersom det antogs att sjukdomen da skulle ha
progredierat att den tydligt paverkade samvaron och vardagen med den anhorige (I-11). Den
anhorige skulle ha kognitiva forutséttningar att besvara frigeformuléret och ha huvudansvaret
for den nérstadende (I). De anhoriga 1 studie II skulle d&ven de ha huvudansvaret f6r den

nérstdende men ocksa vara villiga att berdtta om sin nuvarande situation och om sin bakgrund

(D).
5.3 DATAINSAMLING
5.3.1 Delstudie |

5.3.1.1 The Caregiver Reaction Assessment Scale (CRA)

For att undersdka om det foreldg nagra skillnader 1 beddmningen av att ge omvérdnad 1
storstaden och pa landsbygden valdes att anvénda instrumentet The Caregiver Reaction
Assessment Scale (CRA) (Given et al., 1992), som bedémdes innehalla relevanta omraden
for att belysa anhorigas erfarenheter av att vdrda en nérstdende och skulle kunna ge mojlighet
att fa en bild av situationen. CRA &r designat for att bedoma specifika aspekter av att varda en
nérstaende, och inkluderar bade positiva och negativa aspekter som 1 den svenska versionen
tacks av 27 péstdenden (originalversionen bestar av 24 pastaenden). De omrdden som berors
ar omvardnadens “péverkan pa vardagliga aktiviteter” (5 pastdenden), “paverkan pa
ekonomin” (3 pastaenden), “brist pa stdd fran familjen” (7 pastdenden) och “paverkan pa
hilsan” (4 pastaenden) samt “’vardartillfredstéllelse” (8 pastdenden) (caregiver esteem). I den
svenska versionen ska anhoriga skatta sina erfarenheter pa en fyrgradig Likert-liknande skala
med fyra fasta svarsalternativ; (1) stimmer inte alls (2) stimmer inte sirskilt bra (3) stimmer
ganska bra och (4) stimmer precis.
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CRA ér oversatt till svenska och psykometriskt utvdrderad av Persson et al. (2008) och har
uppvisat god validitet och reliabilitet (Cronbach's alpha. varierade mellan 0.76 och 0.86) och
ar baserad pa anhoriga vars nérstdende har en cancersjukdom, demenssjukdom eller annan
funktionsnedséttningar. CRA dr numera anvénd i ett trettiotal studier varlden 6ver, mest i
studier med anhdriga till personer med en cancersjukdom (Grov et al., 2006; Grov & Lyngas
Eklund, 2008; Misawa et al., 2009; Yoon et al., 2014, Utne et al., 2013), men har visat sig
anvandbar bland t ex anhdriga till personer med demenssjukdom (Stephan et al., 2013),
personer med reumatoid arthrit (Brouwer et al, 2004) och skora dldre personer (Grov &
Lyngés Eklund, 2008; Aggar et al., 2011). CRA har dversatts till flera sprék sdsom hebreiska,
japanska och tyska och psykometrisk utvirdering har visat att CRA har haft en god validitet
och reliabilitet (Bachner et al, 2007; Misawa et al., 2009; Malhotra et al., 2012; Stephan et al.,
2013).

5.3.1.2 Rekrytering av deltagare
Landsbygd

P& landsbygden inkluderades 8 av 15 kommuner i1 Dalarna med < 15 000 innevéanare vilket
enligt Glesbygdsverket definierades som landsbygd och gles landsbygd (Glesbygdsverket
2005). Demenssjukskdoterskor och anhdrigsamordnare 1 de 8 kommunerna kontaktades av en
magisterstudent frdn Hogskolan Dalarna. Dessa personer informerade i sin tur anhériga om
studien vid enskilda samtal och vid anhorigtraffar och delade samtidigt ut frageformuléret
tillsammans med skriftlig information. Demenssjukskoterskor och anhérigsamordnare sdnde
ut 17 informationsbrev per post till intresserade anhoriga och 35 delades ut vid anhorigtraffar.
Sammanlagt delades 52 frageformuldr ut. De samlades in av demenssjukskdterskor och
anhorigsamordnare och sédndes dérefter per post till den ansvariga studenten som 1 sin tur
overlimnade dem till forskarstuderanden.

Storstad

Stor-Stockholm valdes som storstad. Samtliga kommuner och stadsdelar som ingick 1 studien
hade en befolkning med varierande socio-ekonomisk bakgrund. For att fa kontakt med
anhoriga 1 storstaden kontaktades demenssjukskoterskor, omsorgschefer och chefer vid
dagvards- och kortidsenheter for personer med demenssjukdomar av forskarstuderanden.
Dessa personer ombads 1 sin tur att frdga anhoriga, som uppfyllde inklusionskriterierna, om
intresse av att delta i studien. Muntlig och skriftlig information om innehall och om
frivillighet att delta lamnades till bdde personal och anhériga. Nar godkdnnande om
deltagande fran intresserade anhdriga hade inhdmtats fran de olika kontaktombuden, séndes
frageformuldren ut per post av forskarstuderanden. Sammanlagt skickades 75 stycken
frageformuldr ut. Efter tva veckor skickades en pdminnelse till dem som inte besvarat den.
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5.3.2 Delstudie ll

5.3.2.1 Intervjuguide

I studie II valdes narrativa intervjuer med halvstrukturerade frdgor, fordelade inom fyra
omraden. De berorde (i) den nuvarande situationen med att leva med en demenssjuk
nérstdende, (i1) familjeliv, vardagsliv och arbete bade nu och tidigare, (ii1) hur de hade levt
innan den nérstaende blev sjuk och vad som da hade varit betydelsefullt samt (iv) kring
trivsel och det sociala livet pa boplatsen. Avsikten med detta var att undersdka hur den
sociala kontexten, platsen och informanternas sétt att leva och nuvarande livssituation
samverkade. Anhoriga skulle {3 tillfélle att berétta sa fritt som mojligt kring sin situation med
utgdngspunkt 1 fraigeomridena (Kvale, 2009) for att ddrmed kunna fordjupa
fragestéllningar/aspekter som inte kunde téckas av studie I. Intervjuerna genomfordes
huvudsakligen 1 informanternas hem eller 1 tre fall, dér informanterna hade valt det, 1 andra
lokaler. Intervjuerna varade mellan 50 och 90 minuter.

5.3.2.2 Rekrytering av deltagare

Deltagare rekryterades genom demenssjukskoterskor, anhorigsamordnare och chefer vid
dagvardsverksamheter 1 de dtta kommuner 1 Dalarna som deltog i studie I, f6rst med
information via mail och efter ndgra dagar via ett telefonsamtal. Dessa personer ombads i sin
tur att tillfriga de anhoriga som uppfyllde inklusionskriterierna om intresse av att delta 1
intervjustudien. Intresserade personer lamnade sitt tillstdnd till att bli kontaktade av
forskarstuderanden. Vid det telefonsamtalet diskuterades dven intervjuupplidgg och
frivillighet att delta och konfidentialitet samt anonymitetsskydd betonades. Samtycke till
deltagande inhdmtades bade vid telefonsamtalet och vid intervjutillfallet.

Parallellt kontaktades dagverksamheter inom de stadsdelar och demenssjukskoterskan i1 den
kommun 1 Storstockholm som deltog i den forsta studien. Rekryteringen av informanter
skedde 1 Ovrigt pa samma sétt som pa landsbygden. I samband med dessa kommunkontakter 1
Stockholm férmedlades ytterligare kontakter till fler demenssjukskoterskor och chefer vid
korttidsboenden 1 Storstockholm som kunde vara behjélpliga med rekryteringen av

informanter.

Under rekryteringsprocessen infann sig svarigheter med att fa tillgang till presumtiva
informanter pd bdda boplatserna. Intentionerna fran borjan var att na ut till alla
demenssjukskoterskor, dagsvardsenheter och korttidsboenden inom de olika kommunerna,
men pa grund av att flera enheter inte hade mdjlighet att inleda ett samarbete fortsatte
processen dér positivt gensvar om samarbete erh6lls (se vidare etiska Gverviganden).

Sammanlagt rekryterades 25 anhdriga varav 13 pa landsbygden och 12 i storstaden.
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5.4 DATAANALYS

5.4.1 Statistisk analys (I)

I delstudie I analyserades data med hjélp av Statistical Package for Social Sciences SPSS
(version 18.0). Svaren for de 27 pastaendena bedomdes i stort vara normalférdelade och
dédrmed valdes parametrisk statistik. For fyra av pastaendena (nr 7, 22, 24 och 26) var dock
svaren inte normalfordelade. D4 tidigare studier (Grov & Eklund, 2008) har anvint sig av
parametrisk statistik, och for att kunna jimfora denna studies resultat med andra,
genomfordes dérfor alla analyser med parametrisk statistik. Internt bortfall f6r de
demografiska frdgorna och pdstdendena 1 CRA varierade mellan 2-16 %. Hogst internt
bortfall hade pastdende 23 och 27 som handlar om man tyckte om att ta hand om sin
nérstaende och om svarigheter att fa hjalp fran andra. Saknade svarsalternativ ersattes inte.

For att beskriva unders6kningsgruppen gjordes frekvensberdkningar och svaren redovisades
med medelvirde och standardavvikelse och for 6vriga variabler med antal och procentsats.

For alder redovisades dven medianvirde.

For att undersoka reliabiliteten inom varje delomrade i CRA-instrumentet, dvs. hur vl
pastdendena méter delomradets begrepp, genomfordes reliabilitetstester. Cronbach's alpha for
respektive delomraden var “Paverkan pa vardagliga aktiviteter” (0,887), ’Brist pa stod fran
familjen” (0,849), Paverkan pd hélsan” (0,823), ”Vérdartillfredstéllelse” (0,730) och
”Paverkan pa ekonomin” (0,641).

Beskrivande statistik anvindes for att sammanstélla och presentera pastdenden och
delomriden 1 CRA-instrumentet samt de socio-demografiska variablerna. Student’s T-test
anvandes for att analysera skillnader mellan storstad och landsbygd avseende medelviarden
for delomrédena och respektive pastdenden 1 CRA. For att undersoka skillnader 1 socio-
demografiska data mellan storstad och landsbygd genomfordes Chi-2-tester.

En linjér regressionsanalys utfordes for att undersdka sambanden mellan variablerna boplats
(storstad och landsbygd) och socio-demografiska data (oberoende variabler) med de fem
delomridena 1 CRA-instrumentet (beroende variabler). Signifikansnivan valdes till <0.05.

5.4.2 Kvalitativ analys (ll)

I en kvalitativ analys moéter forskaren som subjekt och uttolkare texten med sin forforstaelse
och historicitet. Det paverkar oundvikligen analysen (Ricoeur, 1993; Odman, 2007). Dirfor
kommer jag” att anvédndas 1 beskrivningen av dataanalysen.

I analysprocessen valdes en hermeneutisk ansats som menar att ménniskan forstar sin varld
genom att tolka sin omgivning (Gadamer, 1960/2007), tillsammans med en kritisk
hermeneutik utifrdn Ricoeur (1993). Ricoeur (1993) menar att nir det sagda har blivit till text
ar det den som vi maste forhélla oss till. I varje text, menar han, finns ett latent innehall och
uttolkarens uppgift ar att forsoka avticka ordens mangtydighet och dolda inneborder; 1 detta
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fall anhorigas forhdllningssitt till situationen med att leva tillsammans med en demenssjuk

narstaende.

Gadamer och Ricoeur ger ingen praktisk vigledning for att ta sig an materialet utan dr en
filosofisk utgdngspunkt. Dirfor valdes Odmans (2007) beskrivning av analysprocessen som
stdd. Odman (2007) menar att grunden for tolkningsakten r att tyda tecken, eftersom vi
manniskor alltid tilldelar nagot en betydelse, vi ser nagot som nigot. Tolkningsakten blir
sdledes en dialektisk process mellan tolkaren och det som skall tolkas genom att frildgga och
tilldela mening till den studerade foreteelsen.

For att ta sig an intervjutexten stilldes fragor till den utifran frigeomradena som sedan
bearbetades 1 olika steg med olika perspektiv. For varje steg var avsikten att forsta resultatet
pa ett nytt sétt, och tolknings- och forstaelseprocessen édr darfor som att 1agga pussel, dér
olika delar sammanfogas till ett monster som blir utgdngspunkten for en ny tolkning. Vidare
stipulerar Odman (2007) att de olika delarna méste ha en inre logik och hénga ihop inbdrdes,
samt att huvudtolkningen hinger ihop med delarna. Resultaten skall slutligen kunna belysas
genom ett teoretiskt raster som kan forklara huvudtolkningen.

Efter ordagranna utskrifter av intervjuerna foreldg den text, som jag hade att forhdlla mig till
(jfr Ricoeur, 1993). Forst analyserades landsbygdstexten och sedan storstadens. For att ta mig
an intervjutexten stillde jag fragor till varje informants utsagor utifran frageomradena som
darefter ssmmanfattades var och en for sig. Genom att ldsa sammanfattningarna flera gdnger
tillsammans med syftet skapade jag tentativa tolkningar beroende pa hur informanterna
anvande spréaket for att beskriva sin situation. Dessa bekréftades eller forkastades sedan i
samrad med de dvriga forfattarna tills en koherent forstaelse av materialet framtradde.
Tolkningsakten skedde siledes 1 en dialektisk process mellan frilagda textdelar som gavs
betydelse och den nya betydelsen som kontrollerades mot helhetstexten (jfr Odman, 2007).
P& detta sitt skapade pendlingen mellan de olika textdelarna och tentativa tolkningar
successivt ett monster av slutligen tre olika forhallningssétt som kunde forklara texten utifrén
syftet “vars innebord &r giltig for den foreteelse som studeras™ och “skdnker mening” at den
(Odman, 2007 sid. 108). En kombination av Ricoeurs (1993) intresse for det latenta, for
“overskott av mening” och med Gadamers ord (1960/2007) om en 6ppenhet infor texten,
gavs mojlighet att ldsa mellan raderna” {or att fa en bild av dolda inneboérder, som kunde
“avsloja” forhdllningssitten, 1 texten (jfr. Nystrom, 2004).

En persons forhallningssitt dr oftast inte uttalat, utan istéllet internaliserat och sjilvklart
sasom livet framlevs (jfr Burr, 2000). Dérfor kravdes ett angreppssétt pa texten som explicit
tillat tolkning. Det presenterade resultatet av forhallningssétten som tillskrevs informanterna
var inget som respektive informant sjilv hade formulerat. Odman (2007, sid. 86) talar om “att
man provar de goda grunderna for en handling” vilket jag gjorde just hér. En kritiskt
distanserande hallning till texten (Odman, 2007) tillsammans med forfattarens egen
forforstielse pd omridet och en diskussion med medforfattarna, bekréftade rimligheten 1
antagandena om de olika forhallningssétten. I enlighet med falsifieringsprincipen provades

16



tolkningarna mot originaldata for att finna motsédgelser 1 materialet for att darefter bekréfta
eller forkasta tolkningen (Odman 2007).

Den slutgiltiga tolkningen av forhdllningssétten kunde saledes forklaras genom att tolka
innebdrderna i1 texten och bendmna forhallningssétten som (i) att acceptera livets gang, (ii) att
bevara det normala livet och (iii) att uppfylla en plikt. Dérefter uppréttade jag en matris Gver
de enskilda informanternas forhéllningssitt till situationen, platsens betydelse, forhallandet
till den formella varden och hur relationen till den nirstaende och familjen ség ut.
Forhéllningssétten var gemensamma for anhdriga bade 1 storstaden och pa landsbygden, men
”andades” olika sprék och fick ddrmed olika inneboérder. Skillnaden var tydlig genom hela
analysprocessen men det var forst 1 slutet av analysen som det var mgjligt att ge det en
forklaring som var koherent med hela materialet.

Som ett sista steg jamfordes forhdllningssitten mellan de anhdriga 1 storstaden och pa
landsbygden. Forhallningssétten till situationen var gemensam men det framtrddde ytterligare
ett monster som visade att informanterna pa landsbygden sdg pa sig sjdlva som en enhet i
forhéllande till familj och 1 parrelationen (bendmnt — we as a unit). I storstaden dédremot
uttryckte informanterna en storre individualism 1 forhallande till varandra som familj och par
(bendmnt — you and me side by side). Aterigen gick jag tillbaka till matrisen,
sammanfattningarna, mina anteckningar och till originaltexten for att kontrollera om texten
svarade mot antagandet om att det foreldg en skillnad och om det fanns grund for min
beskrivning av den. Trots en storre heterogenitet bland storstadens anhoriga én pa
landsbygden dér levnadssitten mera liknade varandra, var det mdjligt att se ett monster av
gemensamma uttryckssitt och sitt att leva pa som paverkade situationen pa respektive
boplats.

Det fanns tre steg 1 analysen dér en forklarande tolkning genomfordes: (i) Det forsta nér de tre
olika forhéllningssétten 1 landsbygds- och storstadstexten hade utkristalliserats.
Bendmningarna pd dem forklarar alltsé de olika forhdllningssatten. De var tolkningar
baserade pa informanternas sétt att uttrycka sin situation. (i1) Det andra forklaringssteget
gjordes vid jamforelsen mellan de tva boplatserna. Dér synliggjordes uttrycken for hur
informanterna behandlade ’jag” och vi” dir nigra informanter inledningsvis var tydliga
barare av de olika perspektiven. (iii) I det tredje och sista steget genomfordes
huvudtolkningen dér de olika ingdende delarna diskuterades och jimfordes mot varandra och
kunde forklaras mot teorier om individ- och kollektivtankande (Triandis, 1994, 1995, 2001).
Forklaringen 14g saledes innesluten 1 forstaelsen (Ricoeur, 1993).
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6 ETISKA OVERVAGANDEN

6.1 KONFIDENTIALITET, ANONYMITET OCH FRIVILLIGHET

Etiska 6vervdganden i de tvéd ingdende delstudierna har gjorts mot bakgrund av den
lagstiftning som omgérdar forskning (WMA, 2013; Forskningsetisk provning 2014).
Anhoriga till demensdrabbade &r en sarbar grupp och detta har beaktats vid utformningen av
frdgeformuldr och informationsmaterial infor de bagge delstudierna (I-11). Intervjufridgorna
(IT) har darfor utformats med sérskild hdnsyn till informanternas integritet och stillts pa ett
sadant sétt att varje enskild informant har haft mdjlighet att vara s 6ppen hon eller han har
velat vara. Skriftlig och muntlig information om att konfidentialitet, anonymitet och
frivillighet sdkrades 1 de bagge delstudierna och delgavs anhdriga (I-1I), liksom mdjligheten
till att avbryta intervjuerna nirhelst de dnskade (II) eller avsta fran deltagande (I) utan att
ange nagra skal for detta. Vidare fanns mdjlighet att innan personerna tackade ja till att delta 1
studierna (I-IT) kontakta personerna som var ansvariga for datainsamlingen for att fa
ytterligare information.

I den forsta delstudien (I) sdkrades anonymiteten pé sé sitt att den ansvarige for
datainsamlingen pa landsbygden inte tog del av adresser till anhdriga som ville delta 1 studien
eller informerade pé anhdrigtriaffar. Det motiverades med att det kunde vara svért att vara
anonym pa sma orter. I Stockholm fick forskarstuderanden tillgang till adresser via dagvérds-
och korttidsenheter och via demenssjukskdterskor som i sin tur fatt godkdnnande av anhoriga
att lamna ut dessa. Informationsmaterialet till delstudie I distribuerades via kontaktpersonerna
for att de anhdriga som tillfragats skulle kunna ta stéllning till deltagande. I enlighet med
regler for anonymitetsskydd (Lag 2003:460) kodades frageformuldren och efter utskick
forvarades namnlistan med koderna i ett separat 14st utrymme liksom sedermera de
frdgeformuldr som besvarats. Intervjumaterialet samt adresser for delstudie II forvarades pa

samma satt.

Skriftlig information om delstudie I och deltagarnas réttigheter bifogades 1 frageformuldren.
Samtliga chefer vid de kontaktade enheterna var informerade om respektive delstudie bade
skriftligt och muntligt och hade i samtliga fall godként att forfrdgan om deltagande gjordes
till de anhoriga (I-1I).

Vid kontakten med tilltdnkta informanter for intervjustudien (II) framkom att flera av dem
kénde att de var 1 beroendestéllning till demenssjukskoterskor, chefer eller andra personer
inom kommunen och av den anledningen kidnde sig tveksamma till deltagande. De fanns hos
nagra informanter en oro for att information skulle kunna spridas och paverka den fortsatta
kontakten negativt. Darfor diskuterades fragor kring anonymitetsskydd och konfidentialitet
av forskningsmaterial noggrant med informanterna samt dven utformningen av den text som
senare skulle publiceras, bdde vid den inledande telefonkontakten och vid intervjutillfdllet.
Det innebar konkret att det inte skulle vara mojligt att identifiera orter eller informanter 1
publicerat material samt att alla intervjuerna kodades och endast skulle vara tillgédngliga for
forskargruppen.
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6.2 INFORMERAT SAMTYCKE

Information om syftet med studierna gavs bade skriftligt och muntligt (I-IT) samt vid den
inledande kontakten per telefon. En beskrivning av frigeomradena delgavs tilltdnkta
informanter (II). Informanten var fri att avbryta intervjun nér som helst och dven 1 efterhand
kontakta intervjuaren for att be om att bli struken. Informerat samtycke inhdmtades vid
telefonsamtalet samt bekréftades vid intervjutillfallet (WMA, 2013).

Det fanns en stridvan att intervjun (II) skulle likna ett samtal och att informanten skulle fi stort
utrymme, men ibland var det en avvidgning mellan informationsinhdmtning och att ndrma sig
gransen for vad informanten ville berétta. Vid varje intervjutillfille uppkom frdgor kring
bevarandet av integriteten hos informanten och &dnda fa veta s mycket som mojligt. Det
kunde gilla kinsloméssig nérhet 1 frigeformuleringarna eller frigor kring erfarenheter som
informanten ville undvika att beritta om. Kvale (2009) framhéller vikten av kédnslighet
eftersom intervjuformen kan bidra till att informanten 6ppnar pa ett sitt som personen senare
kan komma att angra. Dérfor forsdkrade jag mig dven efter avslutad intervju om att
informanten uppfattat sina rattigheter och att de tyckte att det kiindes bra att 6verlamna
inspelningen till mig. Det fanns en medvetenhet om att intervjuerna kunde vicka kéanslor av
sorg och dven vrede, vilket informanterna ocksé uttryckte. Intervjuerna var dock av den
karaktdren att detta kunde komma upp under tiden, men framfor allt efter att dessa var
avslutade, men ingen av informanterna uttryckte behov av vidare samtalsstod (jfr WMA,
2013). Infor starten av studien diskuterades 1 forskargruppen en beredskap for eventuellt
vidare stod som dven diskuterades med kontaktpersonerna.

Delstudierna dr godkénda av Karolinska Institutets regionala forskningsetiska kommitté for
multicenterstudier (Dnr 03-069, 2003-11-03).
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7 RESULTAT

7.1 RESULTAT DELSTUDIE |

Efter att ha skickat ut 75 frageformulér 1 storstaden och 52 pé landsbygden besvarade
sammanlagt 102 anhoriga frdgeformuléret varav 57 personer 1 storstaden (svarsfrekvens 76
%) och 45 personer pa landsbygden (svarsfrekvens 87 %). Majoriteten av respondenterna
fran de bida boplatserna var pensionerade kvinnor med en lagre utbildningsnivé (Tabell 1).

Tabell 1 Socio-demografiska variabler for undersékningsgruppen anhérigvardare (n=102)

Variabel Definition Totalt* Storstad Landsbygd P
(n=102) (n=57) (n=45)
Alder Medel (SD) 66,3 (11,2) 67,4 (12,6) 64,9 (9,2) 0,264
Median 65 70 65
Andel yngre/ <64 40 (39 %) 24 (42 %) 16 (36 %) 0,959
Aldre >65 61 (61 %) 33 (58 %) 28 (64 %)
Kon Kvinna 71 (70 %) 34 (60 %) 37 (84 %) 0,005
Man 30 (30 %) 23 (40 %) 7 (16 %)
Relation Makar 62 (61 %) 35 (61 %) 27 (61 %) 0,924
Vuxna barn 39 (39 %) 22 (39 %) 17 (39 %)
Utbildnings- 6-9 ar 46 (48 %) 28 (51 %) 18 (44 %) 0,295
niva 9-12 ar 25 (26 %) 11 (20 %) 14 (34 %)
Universitet 25 (26 %) 16 (29 %) 9 (22 %)
Sysselséittning  Pensionér 65 (66 %) 35 (61 %) 30 (71 %) 0,531
Arbetar 32 (32 %) 21 (37 %) 11 (26 %)
Annat 2 (2%) 1(2 %) 1 (3 %)

* Lagre siffror beror pé internt bortfall

Anhoriga bade pé landsbygden sévil som 1 storstaden skattade hog tillfredstéllelse 1
vardarrollen (caregiver esteem) trots stor paverkan pa vardagslivet (impact on scedule).
Anhoriga pd landsbygden skattade en signifikant storre paverkan pa sin ekonomi (impact on
finances) an de 1 storstaden. P4 fyra av de enskilda péastdendena inom delomradet som
handlade om brist pa stod fran familjen (lack of family support) skattade dock landsbygdens
anhoriga signifikant mindre svérigheter att fa hjilp fran familj och andra 4n de 1 storstaden.
Anda rapporterade landsbygdens anhériga en signifikant storre kinsla av dvergivenhet én de i
storstaden. Storstadens anhoriga ddremot rapporterade en signifikant stérre ensamhet dn de pa
landsbygden (Tabell 2).
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TABELL 2 HAR

Regressionsanalysen visade inga statistiskt signifikanta samband mellan boplats
(storstad/landsbygd) och utbildningsnivéa i ndgot av de fem delomraden i CRA. Déaremot
visade det sig att dlder, kon och relation hade samband med situation. Det fanns ett
signifikant samband mellan alder och “Paverkan pé hilsan” (P = 0,003) vilket betydde att hog
alder hade samband med 6kade hilsoproblem. Signifikanta samband fanns mellan kon och
delomridena ”Péaverkan pa ekonomin” (P = 0,008) och "Péverkan pa vardagen” (P = 0,015)
vilket betydde att kvinnornas ekonomi och vardagsliv paverkades mer dn mannens.
Relationen till den nérstdende hade samband med “Vardartillfredstéllelse” (P = 0,003) och
“Paverkan pa vardagen” (P = <0,001) vilket betydde att vuxna barn skattade en lagre
tillfredstillelse med att ta hand om en sjuk fordlder och en storre paverkan pé vardagslivet dn
vad makar gjorde (Tabell 3).
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Tabell 3. Regressionsanalys for samband mellan socio-demografiska data och boplats med delomradena i CRA

Vardar- Brist pa Paverkan pa Paverkan pa Paverkan pa hilsan
tillfredstillelse familjestod ekonomin vardagen
B SE P B SE | P B SE P B SE | P B SE P
Alder 0.50 [0.16 |0.003
Kon 0.41 0.15 |0.008 |0.39 |0.16 |0.015
Relation 0.32 0.10 |0.003 0.92 |0.15 | <0.001
Utbildningsniva
Boplats*

B, regression coefficient, SE, standard error
* storstad/landsbygd
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7.2 RESULTAT DELSTUDIE Il

Efter genomgéang av samtliga 25 intervjuer exkluderades 2; en fran varje boplats. En intervju
beddmdes inte svara mot fragestdllningarna och en pé grund av bristande teknisk kvalitet pa
det inspelade materialet.

Sammanlagt deltog 23 anhdriga varav 12 pa landsbygden (9 kvinnor och 3 mén). Av dem var
9 make/maka/sambo och 3 var vuxna dottrar. | storstaden medverkade 11 anhoériga (9 kvinnor
och 2 min) varav 9 var makar/sambos och 2 vuxna dottrar (Tabell 3).

Antalet baserades pa antagandet om en “maéttnadspunkt” eller "teoretisk mattnad” nér
ytterligare intervjuer inte tillfor materialet sa mycket mera kunskap (Kvale 2009). Kvale
anger 15+-10 som ett riktmérke.

Tabell 4
Socio-demografiskt urval

Karaktiristika n Storstad n Landsbygd
(1 (12)

Anhoérigvardares alder

30-65 ar 4 4

66-75 ar 6 4

> 75 ar 1 4

Median édlder (spridning) 69 (33-80) 71.5 (48-83)
Anhoérigvardares kon

Man 2 3

Kvinna 9 9
Relation till den nérstiende

Make/maka 9 9

Vuxna barn 2 3
Anhérigvardares utbildningsniva

Grundskola 2 5

Yrkesskola/Gymnasium 6 3

Universitet/Hogskola 3
Nirstiendes alder

30-65 ar 3 1

66-75 ar 2 1

> 75 ar 6 9

Median élder (spridning) 77 (63-85) 80 (61-87)

Median élder ej diagnostiserade (spridning) 84 (81-87)
Nirstidendes kon

Man 8 7

Kvinna 3 5
Nirstiendes utbildningsniva

Grundskola 3 5

Yrkesskola 2 4

Gymnasium 4

Universitet/Hogskola 1 2

Uppgift saknas 1 1
Genomsnittlig tid sen diagnos

1-5 ar 9 4

6-10 ar 2 3

Icke diagnostiserade 5
Makar med barn 7 8
Makar utan barn 2 1
Vuxna barn med egen familj 1 3
Vuxna barn utan egen familj 1 0
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Resultatet visade att anhoriga var vél forankrade pd den plats de bodde, och att de aktivt hade
valt att bo antingen 1 storstaden eller pa landsbygden. Merparten av informanterna betonade
sin tillhdrighet till den kringliggande omgivningen. P4 landsbygden var de antingen fodda
och uppvuxna dir eller i1 kringliggande byar, eller sa hade de dtervént till fodelseorten senare i
livet. I storstaden didremot var flera inflyttade sedan ungdomen, och flertalet hade levt storre

delen av sina liv 1 storstaden.

Gemensamt for de anhoriga pa bada boplatserna var att de gav uttryck for en psykologisk
belastning med en blandning av sorg, oro och frustration over sin situation. Samtidigt
uttryckte de positiva sidor som kénsloméssig narhet och en trygghet av att ha den nérstdende
hos sig. Detta var speciellt starkt hos makarna. De flesta anhoriga bdde pa landsbygden och i
storstaden ville ta hand om sin nérstdende och onskade att den nérstaende skulle kunna bo
hemma sa linge som majligt.

Resultaten visade att en mer kollektiv syn pa familjen, genom séttet att se sig pa sjalv i
forhallande till familjen och parrelationen tydligare kom till uttryck bland landsbygdens
anhoriga. De anhdriga 1 storstaden uttryckte istéllet en mer individualistisk syn. Detta
manifesterades genom skillnader i1 sprdkanvindningen mellan de tva boplatserna. Pa
landsbygden kom det till uttryck genom att hénvisa till sig sjdlv mera som “vi” dn "jag" och
dér “jag” ofta var underordnat det gemensamma. Bland anhoriga i1 storstaden var ddremot

individen mer framtrddande och dir betonades istéllet “jag” som en oberoende person.

Landsbygdens tydligare familjefokus skapade en viv av gemenskap, bendmnt som “’vi som
en enhet” och péverkade hur anhoriga sig pa sig sjdlva i forhallande till sin familj, fordldrar
och makarna emellan. Storstadens mer individualistiska syn pa familjen innebar ett storre
oberoende 1 relationen till andra och préaglades av ’du och jag sida vid sida”. Dessa tva olika
synsétt genomsyrade tre olika sitt att handskas med situationen som anhdrigvardare genom
att acceptera livets gang, att bevara normaliteten eller som att fullgora en plikt (Bild1).

Att acceptera livets gang var vanligare pa landsbygden &n i storstaden och handlade mer om
att acceptera sjukdom och aldrande medan det 1 storstaden handlade om att ha en positiv syn
pa livet. Ett par av de anhdriga 1 storstaden beskrev hur denna syn hjélpte dem att anpassa sig
till den nya situationen. De accepterade sjukdomens yttringar, de svérigheter det forde med
sig och hur det paverkade vardagen. Pa landsbygden fanns ddremot en betydligt storre
acceptans infor livets och aldrandets realiteter och att deras nérstdende hade fatt en
demenssjukdom, trots de svarigheter det innebar.

Ett annat sitt, ocksa det vanligare pd landsbygden,nér det géillde att forhélla sig till sin
situation som anhorig, var att forsdka bevara normaliteten. Genom att dela minnen bade fran
forr och nu forsokte den anhorige pa landsbygden bevara parets och familjens gemensamma
historia. De ville bevara sin make, maka eller férdlder som den person han eller hon hade
varit och s som han eller hon var nu. De ville ocksa gora det mojligt for den nérstdende att
bo hemma sé ldnge som mdjligt, som den familjemedlem denne alltid hade varit. I storstaden
forsokte de anhoriga istéllet bevara tillfdllena av gemenskap och nérhet med den nérstaende,
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tillfallen dir de dven sjdlva kunde fa kinslomissig vila for att kunna bearbeta sin sorg och de
ensamhetskinslor som fanns 6ver hur sjukdomen drabbat familjen. Bevarandet uttrycktes
genom kirlek och gemenskap, som dktenskapliga forpliktelser eller som en vordnad infor en
fordlder. Dock var detta svérare for storstadens déttrar, som upplevde att deras engagemang

ifrdgasattes av omgivningen.

I storstaden var det vanligare &n pa landsbygden att anhdriga upplevde sin situation som
frustrerande och att omvardnaden mer upplevdes som atf fullgéra en plikt. Det resulterade 1
en kénsla av begransning av personligt utrymme och oberoende. De anhoriga forholl sig till
situationen med anspdnning, det var en uppgift som skulle goras, och uttrycktes i termer av
grusade framtidsplaner och en bundenhet till hemmet. P& landsbygden skapade situationen
forandrade roller i relationen en frustration nir en hustru maste ta 6ver det maken tidigare
ansvarat for. Ett par av de vuxna déttrarna kénde sig fdngade mellan olika forvantningar och
krav frdn omgivningen pé att ta hand om bade sin egen familj och den sjuke fordldern.

BILD 1 KORR HAR

Sammanfattningsvis visade sig landsbygdens mer kollektiva syn pa familjen hos de anhoriga
1 ett mer accepterade forhallningssétt infor livets och aldrandets realiteter, trots de svarigheter
det innebar. Anhoriga forsokte fortsétta att leva som vanligt genom att bevara en sorts
normalitet i vardagen. Genom att dela minnen bade frén forr och nu forsokte den anhdrige pa
landsbygden bevara parets och familjens gemensamma historia, och att bevara den nérstdende
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bade som han/hon hade varit och var nu. En mindre grupp uttryckte en frustration over att
situationen hade medfort fordndrade roller 1 parrelationen, och nigra av de vuxna dottrarna
kénde sig faingade mellan olika forvéntningar och krav fran omgivningen pa att ta hand om
bade sin egen familj och den sjuke foréldern.

I storstaden tycktes det individuella levnadsséttet for de flesta istéllet fa till foljd att
omvardnaden ofta kunde kidnnas som pliktuppfyllelse med betydligt storre uttryck for
bundenhet och grusade framtidsplaner dan bland de anhoriga pa landsbygden. Det var bara fa
anhoriga som uttryckte en acceptans for livets gang, och till skillnad fran landsbygdens
anhoriga visade sig istillet acceptans som en individuell styrka hos den anhdrige. Det var
deras positiva syn pa livet som hjilpte dem att anpassa sig till den nya situationen. De
anhoriga forsokte bevara normaliteten genom att skapa stunder av gemenskap och ndrhet med
den nérstdende, tillfallen dér de dven sjdlva kunde fa kdnslomaéssig vila for att kunna bearbeta
sin sorg Over hur sjukdomen drabbat familjen.

Gemensamt for dottrarna pa bada platserna var att de kiande sig klimda mellan olika
forvintningar utifran kollektiva eller individuella sitt att se pa familjen. Pa landsbygden fanns
forvantningar pé att dottrarna skulle ta hand om en sjuk fordlder, medan storstadens
forvantningar istdllet priglades av en sjalvstindighet fran fordldraansvar. I bada fallen
skapade det en frustration dver situationen.
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8 DISKUSSION

Det 6vergripande syftet med de bada delstudierna var att utveckla och fordjupa kunskapen
om relationen mellan boplatsen, hér storstad och landsbygd, och anhorigas upplevelser av att
ge omvardnad till en nirstdende med demenssjukdom.

Det ar formodligen ar lika belastande vara anhorig till en narstiende med demenssjukdom
vare sig man bor 1 storstaden eller pa landsbygden (I).. Daremot visade studie II att det tycks
finnas en variation av olika forhallningssatt till situationen. Dessutom synliggjorde delningen
mellan storstad och landsbygd olika syn pa familj genom séttet att se sig pa sjélv 1 forhallande
till familjen och parrelationen, vilket kom till uttryck genom sprakanvindningen.

Flertalet anhoriga bade pa landsbygden och 1 storstaden kénde diaremot en tillfredstillelse
med att kunna ta hand om sin nérstaende trots att situationen hade stor paverkan pa
vardagslivet (I-II). De vuxna barnen upplevde en konflikt mellan sina och den egna familjens
behov och den sjuke fordlderns omvardnadsbehov (I1), och det paverkade vardagslivet 1
hogre utstrickning @n vad det gjorde for de makar som vardade sin partner (I). Kvinnorna
skattade en storre paverkan ekonomin, sirskilt pa landsbygden, och mer péverkan pa
vardagslivet an minnen. Men anhdriga pa landsbygden tycktes ha mer hjélp frén familj och
andra 4n de 1 storstaden (I). Intervjustudien visade att det fanns en mer kollektiv syn pd familj
och parrelation hos de anhoriga pa landsbygden. Detta kom till uttryck i en storre acceptans
for livets gang och behov av att vilja bevara det normala livet, till skillnad mot en mer
individualistisk syn som mera priglade storstadens anhdrigvardare. Denna syn kom till
uttryck 1 en storre frustration over situationen mer praglad av pliktuppfyllelse (II).

Hypotesen i den forsta delstudien, att boplatsernas olika levnadssétt och paverkan fran
omgivningen skulle komma till uttryck dven 1 en omvardnadskontext, bekréftades inte.
Vidare antogs att utbildningsnivan skulle ge utslag eftersom det dr en faktor som ger utslag 1
liknande sammanhang (Winqvist, 1999; Morgan et al., 2002), men detta bekréftades inte
heller. En forklaring kan vara att det formodligen &r likartat att leva med en demenssjuk
nérstaende oavsett boplats eller utbildningsbakgrund nir det giller belastning och de positiva
och negativa aspekter som CRA miter. Det bekréftas av liknande studier (Andrén &
Elmstahl, 2007, Alvira et al. 2014). En annan forklaring kan vara att instrumentet inte fingar
upp aspekter av betydelse nir det géller utbildningsbakgrund utan att dessa synliggors forst
genom andra studieuppligg (jfr Winqvist 1999). Det var forst i1 delarbete II som resultatet
visade pa mojliga skillnader 1 synen pa familjen mellan storstadens och landsbygdens
anhoriga

Déaremot fanns ett samband mellan kon och CRA som visade att kvinnor 1 hogre utstrickning
rapporterade att omvardnaden hade en negativ paverkan bdde pa ekonomi och pa vardagen,
sarskilt pa landsbygden (I). Da reliabiliteten var 1ag (0,64) nir det géller delomradet som
behandlar ekonomin &r det svart att uttala sig om en faktisk skillnad. Men flertalet
respondenter 1 studien var dldre kvinnor med lag utbildningsniva. Kvinnor har generellt sett

en sdmre ekonomi dn mén samtidigt som medelinkomsterna pa landsbygden generellt ar lagre
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an 1 storstaden (SCB 2014 b, c¢). Detta kunde delvis forklara resultatet. Omvardnadens storre
inverkan pé ekonomin for landsbygdens anhoriga én for dem storstadens gor det formodligen
snarare till en kvinnofraga 4n en geografisk skillnad. Vi vet inte huruvida den sdmre
ekonomin enbart dr kopplad till omvéardnadsansvaret, da det inte dr sidkert att man sérskiljt sin
ovriga ekonomi fran eventuella merkostnader som omvéirdnaden av den nérstdende ger.
Szebehely et al. (2014) visar att framfGr allt forvarvsarbetande kvinnors ekonomi paverkas
negativt av omvardnadsansvaret, dock finns inga siffror pa om det skiljer sig mellan
landsbygd och storstad.

De vuxna barnens lagre tillfredsstillelse av omvardnaden och storre negativa paverkan pa
vardagslivet framkommer dven 1 en tidigare studie av Andrén & Elmstéhl (2007) som fann 1
att dottrar rapporterade en hogre belastning &n makar vilket &ven Reed et al. (2014) visar.
Pinquart & Sorensen (2011) dédremot fann betydligt hogre belastning bland makar. I delstudie
IT framkom olika forvantningar pé déttrars insatser for en sjuk fordlder beroende pa boplats.
Pé landsbygden fanns det en forvintan pd omvardnad medan det 1 storstaden istéllet
uttrycktes forvantningar pa sjilvstidndighet fran fordldraansvar, som i1 bada fallen ledde till
frustation (I1). Conde-Sala et al. (2010 sid. 1271) visar att vuxna barn upplevde den storsta
mentala belastningen med skuldkénslor for att inte kunna gora mer for fordldern vilket
emanerade ur en kénsla av ”moralisk forpliktelse”. Denna forpliktelse skulle mot bakgrund
av resultaten 1 delstudie II kunna vara ett uttryck for de, a&tminstone upplevda, forvantningar
som stélldes pa dottrar att ta hand om hjdlpbehdvande fordldrar, speciellt pa landsbygden.

Den gemensamma tillfredstillelsen som fanns bade bland storstadens och landsbygdens
anhoriga 1 att kunna ta hand om sin nérstaende, trots att det hade stor paverkan pa
vardagslivet (I, II) dr 1 samklang med tidigare forskning. Denna har visat att bade positiva och
negativa upplevelser av situationen som anhdrigvardare existerade parallellt (Andrén &
Elmstahl, 2007), t ex. forlust av framtidsplaner, stress, frustration och minskad mening och
gliadje 1 livet (Butcher, 2001), forlust av oberoende (Paun, 2003) samtidigt med medkénsla,
inlevelseformaga och en formaga att se mgjligheter (Shim, 2011). Perry (2002) visade t ex
hur makar forsokte uppritthélla sin partners nirvaro och synliggéra denne, bade som han var
nu och tidigare 1 livet, vilket 4ven delstudie II visade. Delstudie II visade diremot att det
fanns en variation av forhallningssatt till situationen,gemensam for anhoriga bade pa
landsbygden savil som i storstaden och som inte enbart var positiv eller negativ. Dessa olika
forhallningssétt uttrycktes bdde som kénslor och faktisk organisering av vardagen, och 1
hjdlpen till den sjuke ndrstdende. Dédremot anvdnde anhoriga spraket pa olika sétt pa de bada
boplatserna och darigenom framtradde ytterligare ett monster som uttryckte olika syn pé
familjen. P4 landsbygden tycktes en mera kollektiv syn komma till uttryck (’vi som en
enhet”) jamfort med ett mera individuellt synsitt 1 storstaden (”du och jag sida vid sida”).
Den individuella synen skall hér ses som ett uttryck for individens handlingsfrihet i
forhallande till familjen och 1 parrelationen, inte som ett uttryck for en egoistisk hallning (jfr
Bjereld & Demker, 2005).
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Vid jamforelsen av enskilda péastdenden i CRA visade de enskilda pastaendena att
landsbygdens anhoriga tycktes ha mer hjilp frén familj och andra de &n 1 storstadsgruppen (I).
Att familjen tycks spela en annan roll 4n 1 storstaden visar d&ven Nordberg (2007) och Mc
Auley et al (2009) som fann att den informella varden var stérre pa landsbygden én i
storstaden. En storre involvering av familjen skulle kunna ocksé betyda en mera kollektiv syn
bland landsbygdens anhoriga.

Trots det 6vergripande resultatet inte visade nagra skillnader mellan boplatserna var det likvél
intressant att titta ndrmare pé skattningen av de enskilda pastdendena. Samtidigt som anhoriga
pa landsbygden skattade mer hjélp fran familj och andra, rapporterade de att de kdnde sig
Overgivna 1 sin situation, medan de 1 storstaden istéllet rapporterade att kinde sig mer
ensamma (). En djérv tolkning skulle kunna vara olika férvantningar pé hjélp frin familjen
och andra personer (jfr Persson et al., 2008), t ex fran vianner och grannar, vilket skulle kunna
implicera olika syn pé familjen och parrelationen. Utifran en mer kollektiv syn som visade sig
pa landsbygden (II) finns det kanske en forvintan pa mera stod fran familjen eller andra
personer dn vad man tycker sig fa. ”’Vi som en enhet” implicerar just en storre delaktighet och
gemensamhet och nér den uteblir eller inte ar tillracklig dr det mojligt att det kan skapa
kénslor av 6vergivenhet. Liknande forvantningar pa hjalp och stdd fran grannar visas t ex pa
walesiska landsbygden (Wenger et al., 2000). Det dr formodligen applicerbart dven i en
svensk kontext. I storstaden ddremot framkom ingen sddan forvédntan pa familj eller andra
personer (II). Dér fanns det istdllet starkare uttryck for egna behov och eget oberoende i
forhéllande till fordldrar och makar emellan uttryckta som ”du och jag sida vid sida” (II). Det
skulle kunna forklara varfor storstadsbon skattade en storre kinsla av ensamhet 1 situationen
som anhorigvardare (I) ndr behovet av hjélp och stod inte blev tillfredsstillt. Studien ar liten
och dirmed finns en stor osdkerhet. Fortsatta studier med ett betydligt stérre material fran
bade storstad och landsbygd skulle ge mojlighet att studera sambanden mellan de olika
pastdendena inom respektive grupp.

Triandis (1994) menar att en kollektiv familjesyn implicerar ett titare socialt nidtverk och
skulle kunna vara ett uttryck for det som 1 delstudie I visade sig som mer hjélp fran familj och
andra pé landsbygden. Flera studier som studerat skillnader mellan olika etniska grupper och
majoritetsbefolkningen lyfter fram skillnader 1 synen pa familjen, dér kollektiva 1 storre
utstrdckning 4n mer individuella synsétt forlitar sig till familjens insatser (Benedetti et al.,
2013; Knight & Sayegh, 2009). Genom att studera anhoriga i storstaden och pé landsbygden,
visar delstudie II att denna variation dven finns inom det svenska samhéllet. Liknande
internationella, svenska eller nordiska studier har inte varit mgjliga att finna till dags dato.
Litteraturen beskriver skillnaderna mellan de olika synsétten foretradesvis mellan olika
etniska grupper eller mellan nationer (Willis, 2012; Benedetti, 2013) vilket 4ven Triandis
(1994) diskuterar. Han tilldgger dock att kulturer och samhéllen dr enormt heterogena och att
kulturer stdndigt omskapas. Kollektiva och individuella drag finns inom oss alla 1 storre eller
mindre utstrackning beroende pa situationen (Triandis, 1995, 2001) men intressant &r, att
delstudie II visar att dessa drag synliggors vid indelningen mellan stad och land, 1 ett land
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som ofta tillskrivs vara mycket individualistiskt (Triandis, 1994) och méjligen visar det sig
dven 1 den rapporterade skillnaden 1 hjélp fran familjen och frédn andra personer (I).

De kollektiva och individuella sdrdragen (I) emanerar ur synliggdrandet av olika
sprakdrakter som fargar informanternas sétt att ge uttryck for sin situation. Spraket uttryckte
bade bevarande, acceptans och frustration samtidigt som sétten att beskriva och beritta om
detta, ldmnade efter sig en ”doft” eller en ”smak” (Triandis, 2001), som utgjorde skillnaden
mellan de olika sétten att se pa familjen. Det handlar inte bara om vad man beréttade utan
aven hur man berittade sin historia. Man skulle kunna sdga att man anvénde olika diskurser —
samtalsordningar — som skapar olika inneborder av ord och yttringar (jfr Burr, 2000). Saledes
kan samma ord eller yttranden ha olika innebdrd 1 stad eller pd landsbygd. ”Vi” kan avse ”du
och jag” (foretrdadesvis i storstaden) eller som en sammansmaltning dir jaget underordnas
“vi-et” (foretrddesvis pa landsbygden). Péa landsbygden verkar ddrmed individen 1 storre
utstrackning vara innesluten 1 familjen eller parets gemenskap medan det i storstaden &r mera

autonomt, sida-vid-sida.

Hydén & Nilsson (2013) har studerat kommunikationen mellan makar, och fann att vi-
relationen (we-ness) dr central mellan makar dér den ena har en demenssjukdom. I delstudie
IT var ocksé dessa pronomen centrala och uttrycktes 1 varierande grad pa bada boplatserna
men med en storre betoning pd vi” pa landsbygden medan “’jag” som enskild individ
framtradde tydligare 1 storstaden (II). Triandis (1994) menar att anvindningen av ’vi” och
”jag” ocksé dr ett utmérkande drag mellan kollektiv- respektive individkulturer men att det
finns dven inom kulturerna beroende pé situationen. Hydén & Nilsson (2013), som dven de
studerade par fodda 1 Sverige (jfr delstudie II) visade denna variation inom parrelationen och
hur den omskapades i takt med sjukdomsutvecklingen, dock utan att koppla studien till
boplats. De olika sitten att skapa familjegemenskap eller parrelation visar att det bakom ’jag”
och vi” dven doljs vanor, kulturer, som implicerar sévil olika forhallningssétt som skillnader
mellan anhoriga 1 storstad och pa landsbygd (jfr Triandis 1994). Den frambringar en praktik —
d.v.s. vad och hur vi gér ndgot (jfr Burr, 2000). Det innebér att om studier inom
omvdardnadsvetenskapen foretradesvis utfors 1 storstader utan att synliggdra ett mer
individualiserat levnadssitt ddr, kommer kunskapen den frambringar att forma stodatgérder
pa landsbygden som snarare ar anpassade efter storstadens perspektiv. Det far dven betydelse
1 hur 1 synen pa vad stodatgérder dr och kan vara, hur de komponeras och hur de gestaltas.

Hydén & Nilsson (2013) framhaller vikten av att utveckla strategier for stodinsatser som ser
parrelationen och som tar paret som utgdngspunkt och inte enbart de enskilda individerna. 1
delstudie IT framkom att landsbygdens mer kollektiva syn implicerar ett storre fokus pa
parrelationen och pa familjens involvering medan individuella 16sningar snarare skulle kunna
ha en mer framskjuten plats 1 storstadens individkultur. Det 6ppnar f6r mojligheter och nya
végar till stodatgirder genom att tillskriva kontexten sin betydelse.

Att vara anhorigvéardare baseras pa frivillighet och &r en viktig del av Sveriges vilfard, men
vard och omsorg ar 1 grunden ett offentlig dtagande. Utan anhorigas insatser skull inte
sambhéllet klara av att tillgodose de behov som finns. Darfor blir anhdrigas vélbefinnande och
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behov av stod och hjélp nédvindigt och betydelsefullt. Resultaten fran de biagge studierna
visar att omvardnaden av en demenssjuk nirstaende tycks vara lika belastande oavsett
boplats, dock finns en variation av forhéllningssitt till situationen som tillsammans med olika
syn pa familj ger en mer nyanserad bild av hur det &r att vara anhorig. Avhandlingens resultat
bidrar till kunskap for att kunna ge ett mer individualiserat anhdrigstod som ocksé tar hansyn
till levnadssitt, samtidigt som den ger en mer varierad syn pa innebdrden av stod. Som
anhorigstodet ser ut idag ar det varken tillrdckligt differentierat eller resurseffektivt.

8.1 METODOLOGISKA OVERVAGANDEN

8.1.1 Delstudie |

Valet av att anvinda ett frageformular 1 den inledande delstudien dr gjort mot bakgrund av att
det inte fanns nagra tidigare studier pa omradet. Ddrmed var det mojligt att kunna né en storre
grupp av anhoriga for att fi en uppfattning om likheter och skillnader i anhorigas skattning av

sin situation nér de ger omvardnad till en nérstdende med demenssjukdom.

8.1.1.1 Rekrytering av deltagare

Vid tiden for datainsamlingen fanns inte ett kvalitetsregister Over personer med demens (se
SveDem 2014) som skulle kunnat underlétta rekryteringsprocessen. Darfor gjordes ett
bekvamlighetsurval med hjélp av demenssjukskoterskor, anhorigsamordnare och chefer vid
dagvardsenheter. M§jligtvis skulle det kunna finnas en bias 1 att de som deltog hade en mera
positiv attityd till omvardnaden fran kommunen som kunde avspegla sig 1 hur de skattade sin
situation som anhdrig. Det som talar {or att resultaten dr trovérdiga ér att andra studier
kommit fram till motsvarande resultat med andra metoder nér det géller anhorigas
tillfredstéllelse av att ge omvardnad och paverkan pé vardagslivet (Perry, 2002; Paun, 2003;
Andrén & Elmstahl, 2005), omvardnadens paverkan pa ekonomin och hélsa (Covinsky et al.,
2003; Andrén & Elmstahl, 2007; Pinquart & Sorensen, 2007; Schultz & Scherwood, 2008)
och familjestdd (Winqvist, 1999; Mazaheri et al., 2011; Knight & Sayegh, 2009, Benedetti et
al. 2013). Delstudien hade hog svarsfrekvens, vilket troligtvis underléttades av
bekvamlighetsurvalet. Darfor ar det troligt att urvalet faktiskt speglar den population som
studien avsdg att studera.

8.1.1.2 The Caregiver Reaction Assessment Scale

Péstdendena 1 vilken utstrickning omvéardnaden hade paverkan pd hélsan var allmént hallna
och det definieras inte vad som avses med hélsa. Ett pastdende anger dock den fysiska hélsan,
men tidigare studier i1 en kontext med anhdriga till demenssjuka visar att omvardnaden verkar
ha storre baring pa den psykiska hélsan, t ex med uttryck for oro och skuld (Perry 2002; Paun
2003; Butcher et al. 2001, Rosa et al. 2010), vilket inte ticks av CRA-instrumentet. Det var
aven svart for respondenterna att veta om skattningen av hilsa endast var relaterad till
situationen som anhdrigvardare, eller om det 6verhuvudtaget var mojligt att avgriansa den dit.
Detsamma géller den ekonomiska situationen, om det &r mdjligt att avgransa omvardnadens
paverkan frén den ekonomiska situationen som helhet. CRA-instrumentet betraktar anhoriga
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som en enhetlig grupp utan hénsyn till olika kontext, men genom den jamforande studien
kunde dock en dverblick dver situationen som anhdrigvardare fas. I flera avseenden ger
studie I och II en likartad bild, vilket 6kar mojligheten att instrumentet ger en trovardig bild
av situationen. A andra sidan ger den endast en grov skattning d4 det medfor problem att
tolka pastaendena.

8.1.1.3 Reliabilitet och validitet

CRA-instrumentet bedomdes ha god reliabilitet, dvs. att pdstdendena uppfattas lika av flera
respondenter och dr anvént 1 flera ldnder bland olika grupper av anhoriga (Grov et al. 2006;
Stephan et al. 2013) och den &r validitets- och reliabilitetstestad for svenska forhallanden
(Persson et al. 2008). Darfor ansags den relevant for denna studie.

Vid 6versittning av skattningsinstrument, 1 detta fall frdn engelska i en amerikansk kontext,
forekommer alltid tolkningsproblem av ord och uttryck och 6verensstimmelse vilket dven
Persson et al (2008) pavisar. Av det skélet var det av intresse att undersoka hur varje
pastaende hade besvarats. Konstruktionen av péstdendena foranledde dven fragor kring
respondenternas tolkningar av dem, mot bakgrund av delstudie II dér sprakets valorer var
avgorande. Person et al (2008) diskuterar detta och fann vid evaluering
oversattningssvarigheter av uttryck sasom “gengilda” eller ”privilegium” vilka anségs
svarbegripliga eller irrelevanta i en svensk kontext, dir andra ord och uttryck kanske skulle
ha kunnat 6ka forstaelsen.

Cronbach's alpha visade 1 denna studie (I) god reliabilitet for fyra av fem delomraden. Alpha-
virdet for delomrade “péverkan pa ekonomin” var 0,641. Trots detta valdes att behélla
pastaendet (nr 3) eftersom det ansdgs ganska troligt att kvinnors ekonomi paverkades 1 hogre
utstrackning 4n méans och att majoriteten av respondenterna 1 studien var kvinnor. Det &r inte
heller troligt att resultatet skulle ha paverkats om fragan togs bort. Mjligen dr pastaendet
som avser om ekonomin &r tillrdcklig svar att svara pa, d4 anhoriga som lever med sin sjuke
partner kanske inte tdnker 1 termer av tillracklig ekonomi eller ej for att ge omvardnad till sin
livspartner. Eller kanske det svenska vélfardssystemet till stora delar tacker for de kostnader
som det innebdr att ha en demenssjuk nérstdende och det kan dérfor vara svért att besvara
pastaendet. Mot bakgrund av det ldgre antalet deltagare pa landsbygden finns det risk for typ
II-fel och att slumpens inverkan &r stor, sérskilt nir det géller signifikanta enskilda
pastienden. Men trots detta befanns svaren vara av intresse att diskutera. Aven Grov &
Eklund (2008). studier har anviant sig av de enskilda pastdendena i sin analys.

8.1.2 Delstudie ll

8.1.2.1 Rekrytering av deltagare

Vid tiden for datainsamlingen for delstudie II diskuterades om den nérstdende skulle
genomga ett Mini Mental Test (Folstein et al. 1975) 1 samband med delstudie 11, men
eftersom studien primért syftade till att undersoka ménniskors forhallningssitt till sin
situation mot bakgrund av kontextuella faktorer, beslutades om att inte genomfora detta.
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Nackdelen ar att vi inte vet om forhéllningssitten ocksa relaterade till olika stadium 1
sjukdomsutvecklingen. Dock fanns rikliga beskrivningar om hur den nérstdende fungerade 1

vardagen 1 alla intervjuerna.

Pé landsbygden framkom vid intervjutillféllet att fem av informanternas narstdende inte hade
ndgon diagnos, men beréttelserna avsldjade dndé att den nérstdende hade utvecklade minnes-
och beteendesvarigheter. Informanterna beréttade att de hade avbdjt demensutredning for sin
nirstaende med misstdnkt demenssjukdom. De hade dock bedomts av demenssjukskoterskan
och distriktslédkaren vara i behov av stodinsatser p.g.a. de svarigheter de hade att klara
vardagen pé egen hand. De och deras anhdriga, fick stod pa samma sitt som personer med
demensdiagnos och deras anhoriga. Dérfor valdes det att behalla dem 1 studien. Dessutom
skiljde sig deras upplevelser inte frdn de anhdriga vars nérstdende var diagnostiserade. Att
anhoriga tackat nej till vidare utredning, stiarker ocksa resultatet som pekar pa en storre
acceptans for sjukdom och &ldrande som kom till uttryck pa landsbygden.

Det visade sig ocksa vara svért att hélla pa inklusionskriteriet att den nirstaende skulle ha
varit diagnostiserad sedan minst tva ar tillbaka. Nagra hade ganska nyligen fatt en diagnos
trots att de hade varit sjuka ldnge. Darfor ansags det viktigare att sjukdomen skulle ha
framskridit s& mycket att den 1 olika avseende paverkade samvaron.

For att nd anhdriga som skulle kunna vara intresserade av att delta i en intervju, gjordes ett
bekvamlighetsurval som innebar att det var personer som alla hade stodinsatser fran
kommunen. I forstone togs kontakt med de demenssjukskoterskor och chefer for dagvards-
och korttidsenheter som varit involverade 1 den forsta delstudien. Vissa av de personerna
kunde 1 sin tur ge forslag pa ytterligare personer som skulle kunna vara behjilpliga. Det var
betydelsefullt att uppritta en god relation till demenssjukskoterskor och chefer vilket visade
sig underlitta kontakten med den presumtiva informanten. Vilka ytterligare dverviganden
kontaktpersonerna gjorde - forutom inklusionskriterierna - om vilka anhoriga som
tillfrdgades, framkom inte.

8.1.2.2 Analysprocess

Kristensson-Uggla (2007) lyfter fram problematiken kring att balansera mellan att lyssna till
informanterna och samtidigt inta en kritisk distans for att kunna tolka personer pa ett sitt som
kanske inte helt 6verensstimmer med deras eget sétt att tolka sin situation pa. Villkoren for
ett kritiskt forhéllningssétt &r just att tinka pa ett annorlunda sitt, och avsikten var att se
“ndgot annat” 1 texten dn det omedelbart forestdende. Det var av vikt att lita till den intuitiva
kénslan av att storstadens och landsbygdens beréttelser var olika, trots att de vid en forsta
anblick forefoll innehdlla manga liknande aspekter. Kédnslorna ledde mig in 1 texten samtidigt
som de hotade att tillskriva informanterna nagot de kanske inte avsag. Den kritiska distansen
omfattade sdledes dven mig sjdlv, dir jag genom diskussioner med medforfattarna och
reflektioner Gver min egen forforstaelse, bade hade den till hjilp och som motstand.

Forforstaelsen var till stod for att kunna reflektera 6ver olika stillningstaganden och ange
rimligheten 1 olika tolkningsspér. Samtidigt vad forforstéelsen ett hinder for att kunna gora
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tolkningssprang, att lyfta frn texten och tillskriva den en ny mening eftersom forforstéelsen
ibland forhindrade nytdnkande. Det gjorde att samtalen med medforfattarna var viktiga for att
skérpa den kritiska reflektionen och na en distansering till texten (jfr Ricoeur, 1993). Ricoeur
(1993), liksom Gadamer (1960/2007) betonar forklaringen som en del av den kritiska
reflektionen, som ett moment i tolkningen for att inte fastna i den hermeneutiska cirkeln
(Nystrom 2004, sid. 272). Analysprocessen avslutades da den givna tolkningen ansigs bilda
ett koherent monster som pa ett rimligt sétt svarade mot syftet.

8.1.2.3 Trovdrdighet

Fordelen med intervjuformen dr att den majliggor fordjupning av en foreteelse genom att 1ata
informanternas egna ord bilda monster som ger nya infallsvinklar av situationen som anhérig.
Informanternas mojligheter att fritt fa uttrycka sig bidrog till att fa en god bild av situationen.
De valde sjdlva vad de ville betona, och trots intervjuguiden formade sig berittelserna olika.
Nackdelen med intervjuer ér att endast ett fatal personer kommer till tals.

Den hermeneutiska ansatsen forefoll vil vald till syftet med studien, da den gav mojligheter
att prova olika tolkningar och frihet att strukturera texten enligt en systematik som ansags
relevant for materialet. Kvale (2009) beskriver kunskapsanspraken som kommunikativ
validitet och att dessa provas 1 dialog. I enlighet med detta har validiteten kontrollerats genom
hela analysprocessen och fortsatt genom skrivprocessen till fardigt manuskript i den
bemarkelsen att kontinuerligt tydliggdra beskrivningen och argumentationen av resultaten
bade 1 diskussionen med medforfattarna men ocksé for peer reviewers och for ldsarna.
Odman (2007) framhaller att det giller att bygga upp ett sammanhiingande tolkningssystem
som pa ett rimligt sétt hanger thop med det fenomen som studerats och som skdnker mening
at den foreteelse som studerats. Saledes skédnker tolkningen mening till situationen som
anhorig genom de olika forhallningssétten och genom ett individ- eller kollektivtinkande.

8.1.2.4 Overforbarhet

Inom kvalitativ ansats och speciellt for hermeneutiska studier ar syftet att 6ka forstaelsen for
liknande foreteelser (Odman 2007) och avhandlingen har tillfort ytterligare ett perspektiv att
betrakta anhorigas situation pa som inte tidigare funnits 1 svensk omvérdnadsforskning.
Berger & Luckmann (1966/2007) menar att minniskan ger uttryck for sitt forhallningssétt att
vara i virlden med de sprékliga medel som str till buds. Odman (2007) hiivdar likaledes att
spréaket sjdlv utgor en vergripande tolkning och kan sdledes ikliddas olika sprakdrékter.
Genom den hermeneutiska analysen gavs det mgjligt att se hur forhéllningssitten varierade
genom sprakliga uttryck. Darmed var det mojligt att se mer subtila skillnader, som inte
fangades upp 1 CRA-instrumentets 27 pastdenden.

Tolkningarna grundar sig pa ett litet antal individer och kan inte gora ansprak pa att uttala sig
om storstadens och landsbygdens anhorigvardare generellt. Darfor dr begreppet dverforbarhet
mera relevant och avser mojligheten att dverfora kunskapen till andra eller liknande grupper.
Resultaten visar pd monster som inte alltid ar giltiga for en enskild individ, men ger en bild av
hur verkligheten ar konstruerad (jfr Burr 2001). Genom Triandis” (1994, 1995, 2001)
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beskrivningar av individ- och kollektivkulturer, vilka kunde forklara resultaten som helhet,
skapades en mojlighet till forstaelse for miljons inverkan pé levnadssétten i storstad och pa
landsbygd, och ddarmed ocksa pa inneborden av och val av stodinsatser. Trots att enskilda
studier inte kan sdga nadgot om enskilda individers behov hjédlper monstret till att synliggdra
att det finns en variation av forhéllningssitt som inte enbart &r positiva eller negativa, och

som kan har béring pa andra grupper av anhdriga som ger omvérdnad 1 hemmet.
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9 IMPLIKATIONER FOR OMVARDNADEN

De existerande stodformerna som finns for anhoriga tycks vara ganska lika ver landet och
har som utgdngspunkt att sprida kunskap om demenssjukdomen och hur den kan komma till
uttryck samt att reducera belastningen for den enskilde anhorige. Det géller savil
hemtjénstinsatser som det riktade stodet. Avhandlingens resultat tyder pa att inneborden av
behoven ser olika ut i storstaden och pa landsbygden, men ocksé for olika ménniskor, sdsom
det visade sig genom olika typer av forhéllningssétt. Avhandlingen indikerar ddrmed att det
behdvs olika former och modeller for stodinsatser beroende péd forhallningssatt och boplats.
Naturligtvis ger den inte svar pa vad en enskild individ behdver utan den visar snarare pa ett
monster som kan bilda utgangspunkt for en vidare diskussion om synen péd vad som dr

relevanta stod- och hjdlpinsatser for individen.

Dagens stod utgar ofta fran ett individorienterat synsétt dar det dr den enskilda anhdriga som
skall erbjudas avlastning, oftast i betydelsen “egen tid”. Avhandlingen visar att behovet av
egen tid var tydligare bland storstadens informanter dn bland landsbygdens. Det behovs
dérfor ocksé andra 16sningar som dr mer anpassade for andra forhallningssétt, som tydligare
stodjer parets och familjens sitt att leva. Det behdvs inte bara en utdkad flexibilitet utan ocksa
en medvetenhet och kunskap om inneborden av olika levnadssitt, och att den
relationsorienterade delen av omvardnaden starkare betonas 1 hur omvardnadsinsatser

genomfors.

I de fall anhoriga accepterar situationen och livets gang, kanske de inte &r 1 behov av
omedelbara atgdrder. Det ar kanske tillrackligt med regelbunden samtalskontakt och
vetskapen om att det finns mojlighet att fa hjélp fran den formella varden nir behov uppstar.
For anhoriga som har behov av att bevara den normala vardagen 1 mojligaste man, kanske ér
det att foredra insatser som involverar makarna och dvriga familjen i storre utstrackning och
fokuserar pé insatser i hemmet. Diremot, for anhoriga som istillet kinner omvardnaden som
pliktuppfyllelse, behovs kanske flera olika insatser for att minska frustration, sorg och
belastning. Anhoriga med ’sida-vid-sida-perspektivet” kan behova stod for att skapa
utrymme for att fa egen tid utanfor virdandets forpliktelser, och ett storre métt av
sjalvstandighet 1 stodets utformning. Anhoériga med perspektivet ’vi-som en enhet” kanske
snarare skulle gynnas av att kunna fortsdtta bevara gemenskapen tillsammans i par- och
familjerelationen. Dock dr det fortfarande nddvéindigt att involvera och samarbeta med den
enskilde anhorige och lyssna till dennes behov (Socialstyrelsen, 2013 b) och snarare betrakta
resultaten hir som ytterligare en pusselbit till utvecklingen av anhorigstodet.
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10 SLUTSATS

Att vara anhorig till en nédrstdende med demenssjukdom ar formodligen lika belastande vare
sig man bor 1 storstaden eller pd landsbygden. Samtidigt visar avhandlingen att det fanns en
variation av forhallningssitt till situationen, vilka pdverkades av olika syn pa familj genom
sdttet att se sig pa sjilv 1 forhéllande till familjen och parrelationen. Denna variation, som till
viss del fanns oberoende av boplatsen, betonade dels paret och familjen och dels individen.
Med denna kunskap dr det mojligt att utveckla stédinsatser som kan se olika ut 6ver landet.
Med en 6kad medvetenhet och kunskap om inneborden av olika levnadssétt och genom en
starkare betoning pa hur omvardnadsinsatser genomfors, kan den formella varden 6ppna upp
for samarbete med anhoriga kring vad som kan passa den enskilde.

37



11 FORTSATT FORSKNING

Genom att anvénda ett socialkonstruktivistiskt perspektiv i en omvéardnadskontext, har det
varit mojligt att forsta hur synen pa familj och parrelation paverkar forhallningssétten till
situationen som anhorigvardare, och ddrmed ocksé for en forstéelse for boplatsens inverkan.
Huruvida den formella varden tar hansyn till detta dr inte tillrdckligt kint och behover
utforskas ndrmare. Finns det en kénslighet for olika kulturella uttryck och levnadssitt hos
professionella virdare och om det #r s, hur kommer dessa till uttryck? Ar det méjligen sa, att
vardarna pé landsbygden har en storre kinslighet &n de 1 storstaden, eftersom man
formodligen 1 mangt och mycket delar den sociala kontextens vanor och traditioner jamfort
med storstadens betydligt storre heterogenitet? Hur forhéller sig professionella vardare till
anhoriga och deras nirstaende 1 hur de utformar sitt arbete?
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