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A B S T R A C T 

T h e i n c r e a s e d i n c i d e n c e o f c h r o n i c i l l n e s s a m o n g t h e 

e l d e r l y m a k e s l o n g - t e r m c a r e a h e a l t h c o n c e r n a s t h e 

p o p u l a t i o n a g e s . L i t t l e i s k n o w n a b o u t t h e i m p a c t o f c h r o n i c 

c o n f u s i o n o n t h e f a m i l y . T h i s s t u d y u s e d a q u a l i t a t i v e 

a p p r o a c h t o l o o k a t t h e i m p a c t o n t h e c a r e g i v i n g w i f e o f 

c a r i n g f o r a c h r o n i c a l l y c o n f u s e d , e l d e r l y h u s b a n d . S i x 

w i v e s w h o s e e l d e r l y h u s b a n d s e x p e r i e n c e d c h r o n i c c o n f u s i o n 

a n d w h o l i v e d a l o n e w i t h t h e i r h u s b a n d w e r e i n t e r v i e w e d u s i n g 

t h e p h e n o m e n o l o g i c a l m e t h o d d e s c r i b e d b y G i o r g i ( 1 9 7 5 ) . T h e 

f i n d i n g s i n d i c a t e d t h a t t h e r e i s a s u b s t a n t i a l i m p a c t w h e n 

t h e h u s b a n d d e p e n d s o n h i s c a r e g i v i n g w i f e t o r e m a i n i n t h e 

h o m e , e s p e c i a l l y w h e n t h e w i f e i s o l d e r a n d e x p e r i e n c e s 

c h r o n i c i l l n e s s h e r s e l f . O v e r a l l , t h e s e n e g a t i v e e f f e c t s 

w e r e c o n g r u e n t w i t h t h o s e r e p o r t e d b y o t h e r r e s e a r c h e r s , 

s u g g e s t i n g t h a t t h e g e n e r a l i m p a c t o f l o n g - t e r m c a r e i s 

b u r d e n . 

T h e t h e m e s i n t h e c a r e g i v e r s ' a c c o u n t s r e v o l v e d a r o u n d 

t h r e e m a i n c o n c e r n s : t h e m a n a g e m e n t o f t h e h u s b a n d ' s 

d e p e n d e n c y , t h e m a i n t e n a n c e o f t h e f a m i l y a s a u n i t , a n d t h e 

a c c e p t a n c e o f t h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n . C h r o n i c c o n f u s i o n 

o c c u r r e d w i t h o t h e r c h r o n i c i l l n e s s e s a n d c o m p o u n d e d t h e 

h u s b a n d s ' i m p a i r m e n t s . I n t e r p e r s o n a l r e l a t i o n s w e r e a l s o 

a d v e r s e l y a f f e c t e d , a n d t h e w i v e s h a d t o l e a r n t o t a k e 

c o n t r o l o f t h e f a m i l y a m i d s t p h y s i c a l s t r a i n a n d s o c i a l 
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i s o l a t i o n . T h e c a r e g i v e r f o u n d t h a t h e r l i f e c a m e t o r e v o l v e 

a r o u n d t h e n e e d s o f h e r h u s b a n d ; s h e d e r i v e d m e a n i n g f r o m 

f u l f i l l i n g h e r p e r c e i v e d d u t y a s a w i f e . T h e p r e s e n c e o f 

c h r o n i c i l l n e s s a n d a g i n g i n t e n s i f i e d h e r e x p e r i e n c e o f 

b u r d e n . D e s p i t e t h e c o s t s t o h e r w e l l - b e i n g , t h e w i f e w a s 

d e v o t e d t o m a i n t a i n i n g h e r h u s b a n d a t h o m e . 

T h e c a r e g i v i n g w i f e n e e d s s u p p o r t t o d e a l w i t h t h e 

h u s b a n d ' s c a r e a n d i t s n e g a t i v e c o n s e q u e n c e s , b u t h e r d e s i r e 

t o r e m a i n a s i n d e p e n d e n t a s p o s s i b l e a p p e a r s t o c o n f l i c t w i t h 

h e r u t i l i z a t i o n o f o u t s i d e s u p p o r t . N u r s i n g i n t e r v e n t i o n 

s h o u l d b e d i r e c t e d t o w a r d a s s i s t i n g t h e c a r e g i v e r t o c o p e 

w i t h t h e h u s b a n d ' s c a r e a n d w i t h i t s n e g a t i v e e f f e c t s o n h e r . 

N u r s i n g e d u c a t i o n s h o u l d p r e p a r e t h e p r a c t i t i o n e r w i t h a 

b r o a d b a c k g r o u n d i n c o m m u n i t y h e a l t h n u r s i n g , g e r o n t o l o g y , 

a n d g e r i a t r i c s t o e n a b l e h e r t o p r o v i d e n u r s i n g c a r e t o t h e s e 

k i n d s o f f a m i l i e s . F u t u r e n u r s i n g r e s e a r c h s h o u l d f o c u s o n 

f u r t h e r i n g t h e u n d e r s t a n d i n g o f t h e i m p a c t o f c a r e g i v i n g a s a 

b a s i s f o r p l a n n i n g t h e m o s t h e l p f u l i n t e r v e n t i o n s t o s u p p o r t 

t h e c a r e g i v e r . 
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C H A P T E R 1 

I N T R O D U C T I O N 

B a c k g r o u n d O f T h e S t u d y 

T h e p o p u l a t i o n o f m o s t i n d u s t r i a l i z e d n a t i o n s a p p e a r s t o 

b e a g i n g . T h i s s o c i a l t r e n d i s d o c u m e n t e d i n C a n a d a w h e r e 

b o t h t h e n u m b e r a n d t h e p r o p o r t i o n o f C a n a d i a n s l i v i n g b e y o n d 

t h e a g e o f 6 5 y e a r s h a v e r i s e n s i n c e t h e t u r n o f t h e c e n t u r y . 

I n 1 9 0 1 , 5% o f t h e p o p u l a t i o n w a s o v e r 6 5 y e a r s o f a g e , a n d 

i n 1 9 7 6 , t h i s r a t i o h a d i n c r e a s e d t o 8 . 7 % . B y 2 0 0 1 , i t i s 

e s t i m a t e d t h a t t h e p r o p o r t i o n o f e l d e r l y w i l l r e a c h b e t w e e n 

1 1 % a n d 1 3 % o f t h e p o p u l a t i o n ( S t a t i s t i c s C a n a d a , 1 9 7 9 ) . 

T h i s g r o w t h i s b o t h a b s o l u t e a n d r e l a t i v e . B y 1 9 7 6 , t h e 

g e n e r a l p o p u l a t i o n h a d q u a d r u p l e d i n s i z e , w h i l e t h e e l d e r l y 

p o p u l a t i o n w a s s e v e n t i m e s l a r g e r . 

O n e c o n s e q u e n c e o f t h i s i n c r e a s e o f e l d e r l y i s a 

c o n c o m i t a n t i n c r e a s e i n c h r o n i c i l l n e s s ( B r a n c h & J e t t e , 

1 9 8 1 ; C o m m i s s i o n o n C h r o n i c I l l n e s s , 1 9 5 7 ) . C o m b i n e d w i t h 

o t h e r t r e n d s s u c h a s t h e e r a d i c a t i o n o f m a n y a c u t e i n f e c t i o u s 

d i s e a s e s , t h e i n c r e a s e o f c h r o n i c i l l n e s s m a k e s c h r o n i c c a r e 

a m a j o r h e a l t h c o n c e r n f o r t h i s a n d f u t u r e d e c a d e s ( B r o d y , 

P o u l s h o c k & M a s c i o c c h i , 1 9 7 8 ; M e c h a n i c , 1 9 7 9 ) . T h e C a n a d i a n 

g o v e r n m e n t h a s a c k n o w l e d g e d t h a t t h e e l d e r l y p o p u l a t i o n i s a t 

r i s k f o r t h e o c c u r r e n c e o f c h r o n i c i l l n e s s a n d t h a t t h e 

h e a l t h c a r e n e e d s o f t h i s g r o u p w i l l m u l t i p l y ( L a l o n d e , 

1 9 7 4 ) . 
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T h e a r e a o f c h r o n i c i l l n e s s h a s r e c e i v e d l i m i t e d 

a t t e n t i o n i n h e a l t h c a r e i n t h e p a s t , a n d t h e n e e d f o r 

r e s e a r c h i s s u b s t a n t i a l ( K l e i n , D e a n , & B o g d o n o f f , 1 9 6 7 ; 

L i t m a n , 1 9 7 4 ) . M o r e s t u d i e s n e e d t o b e d o n e o n t h e v a r i o u s 

t y p e s o f c h r o n i c d i s a b i l i t i e s a n d t h e i r i m p a c t o n d i f f e r e n t 

k i n d s o f f a m i l i e s ( L i t m a n , 1 9 7 4 ) . T h e n a t u r e o f c h r o n i c 

i l l n e s s c a l l s f o r a m o r e c o m p r e h e n s i v e a p p r o a c h t h a n t h a t 

f o u n d i n a c u t e i l l n e s s e s : " T o t r e a t m e d i c a l l y t h e p r o b l e m s 

o f a n y c h r o n i c a l l y i l l p a t i e n t s , o n e h a s t o s u p p l e m e n t t h e 

s t r i c t l y m e d i c a l k n o w l e d g e w i t h p s y c h o l o g i c a l a n d s o c i a l 

k n o w l e d g e - a b o u t t h e p a t i e n t ' s f a m i l y a n d o t h e r i n t i m a t e s , 

a s w e l l a s a b o u t t h e p a t i e n t h i m s e l f " ( S t r a u s s , 1 9 7 5 , p . 4 ) . 

A s e r i o u s c h r o n i c c o n d i t i o n t h a t o c c u r s i n t h e 

p o p u l a t i o n i s d e t e r i o r a t i o n i n m e n t a l f u n c t i o n i n g ( K a y , 

1 9 7 2 ) . I t h a s b e e n s u g g e s t e d t h a t " m e n t a l i m p a i r m e n t , b y 

w h a t e v e r n a m e , i s t h e m o s t c r i t i c a l d e t e r r e n t t o t h e q u a l i t y 

o f l i f e i n l a t e r y e a r s " ( W o l a n i n & P h i l l i p s , 1 9 8 1 , p . i x ) . 

C h r o n i c c o n f u s i o n i s a s i g n i f i c a n t m e n t a l i m p a i r m e n t , 

a l t h o u g h i t s o p e r a t i o n a l d e f i n i t i o n a s a n u r s i n g d i a g n o s i s i s 

n o t w e l l d e v e l o p e d ( W o l a n i n & P h i l l i p s , 1 9 8 1 ) . 

C o n f u s i o n may o c c u r a s a n a c u t e o r c h r o n i c c o n d i t i o n , 

a n d s o m e o f i t s f e a t u r e s a r e l o s s o f m e m o r y , l a c k o f 

j u d g e m e n t , a n d d i s o r i e n t a t i o n t o t i m e , p e r s o n , o r p l a c e . 

M a n y p h y s i c a l , p s y c h o l o g i c a l , a n d s o c i a l v a r i a b l e s may b e 

l i n k e d t o t h i s c o n d i t i o n . C h r o n i c c o n f u s i o n i s n o t a s t a t i c 

s t a t e a n d may b e a g g r a v a t e d by s u c h v a r i a b l e s a s 

m a l n u t r i t i o n , c e r t a i n m e d i c a t i o n s , i s o l a t i o n , o r d e p r e s s i o n 

( W o l a n i n & P h i l l i p s , 1 9 8 1 ) . C h r o n i c c o n f u s i o n i n t h e e l d e r l y 
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i s c o m m o n l y a s s o c i a t e d w i t h a v a r i e t y o f m e d i c a l d i a g n o s e s 

i n c l u d i n g c h r o n i c o r g a n i c b r a i n s y n d r o m e , c e r e b r a l v a s c u l a r 

a c c i d e n t s , h y p e r t e n s i o n , d i a b e t e s a n d a n e m i a ( W o l a n i n & 

P h i l l i p s , 1 9 8 1 ) . 

A s t h e n u m b e r o f a g e d p e o p l e w i t h c h r o n i c c o n f u s i o n 

i n c r e a s e s , m a n a g i n g t h e i r l o n g - t e r m c a r e w i l l p o s e p r o b l e m s 

f o r c a r e g i v e r s i n t h e h o m e a n d i n s t i t u t i o n a l e n v i r o n m e n t 

( B r o d y , 1 9 8 2 ; B u r n s i d e & M o e h r l i n , 1 9 8 0 ; W o l a n i n & P h i l l i p s , 

1 9 8 1 ) . W o l a n i n a n d P h i l l i p s ( 1 9 8 1 ) s t a t e t h a t " w i t h t h e 

i n c r e a s e o f c o n f u s e d e l d e r l y i n t h e i r own h o m e s , i n h o s p i t a l s 

a n d i n l o n g - t e r m c a r e u n i t s , t h e p r o b l e m s o f c a r e g i v e r 

b u r n o u t d e s e r v e i n t e n s i v e s t u d y . T h e c a r e g i v e r may b e t h e 

f a m i l y m e m b e r o r t h e p e r s o n h i r e d b y a n i n s t i t u t i o n ; b o t h 

n e e d s t u d y " ( p . 3 7 5 ) . T h e c a r e o f t h e c h r o n i c a l l y c o n f u s e d 

m a k e s g r e a t d e m a n d s o n p e r s o n a l a n d s o c i e t a l r e s o u r c e s 

( B u r n s i d e & M o e h r l i n , 1 9 8 0 ; K a y , 1 9 8 2 ) . M o r y c z ( 1 9 8 0 ) 

e l a b o r a t e s o n t h e n e e d f o r r e s e a r c h o n t h e i m p a c t o f m e n t a l 

i m p a i r m e n t : 

T h e s t u d y o f s t r e s s o n r e l a t i v e s o f m e n t a l l y i m p a i r e d 

o l d e r p e r s o n s i s t h u s c r u c i a l . A s a f i r s t s t e p , i t i s 

i m p o r t a n t t o d e s c r i b e a n d e n u m e r a t e t h e b u r d e n s p l a c e d 

o n t h e f a m i l y b y a n e l d e r l y i n d i v i d u a l w h o h a s a c h r o n i c 

o r g a n i c b r a i n s y n d r o m e . ( M o r y c z , 1 9 8 0 , p . 2 5 ) 

O n e f a m i l y m e m b e r who i s l i k e l y t o b e p l a c e d i n t h e 

c a r e g i v e r r o l e i s t h e w i f e . W o m e n , a s a g r o u p , h a v e 

t r a d i t i o n a l l y b e e n a l l o c a t e d t h e n u r t u r i n g r o l e s i n s o c i e t y 

( B r o d y , 1 9 7 4 ) . R e c e n t e v i d e n c e c o n t i n u e s t o s u p p o r t t h i s 

n o t i o n a n d i n d i c a t e s t h a t t h e v a s t m a j o r i t y o f c a r e g i v e r s i n 
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t h e h o m e a r e w o m e n ( e . g . G o l d s t e i n , R e g n e r y , & W e l l i n , 1 9 8 1 ; 

P r i n g l e , 1 9 8 2 ) . Women t e n d t o b e m a r r i e d t o m e n o l d e r t h a n 

t h e y a r e a n d t o l i v e l o n g e r t h a n t h e i r h u s b a n d s , l e a d i n g t o 

a n i n c r e a s e d p r o b a b i l i t y t h a t w i v e s w i l l b e c a l l e d u p o n t o 

c a r e f o r i l l h u s b a n d s ( F e n g l e r & G o o d r i c h , 1 9 7 9 ) . I n 

a d d i t i o n , e l d e r l y men a r e m o r e l i k e l y t o b e m a r r i e d t h a n 

e l d e r l y w o m e n . T h u s , w h e n t h e s e men a r e i l l , t h e y a r e m o r e 

l i k e l y t o h a v e t h e i r w i v e s c a r e f o r t h e m ( S h a n a s , 1 9 7 9 ) . 

L o p a t a ( 1 9 7 3 ) f o u n d t h a t 4 0 % o f w i d o w s who h a d t a k e n c a r e o f 

t h e i r h u s b a n d s d u r i n g t h e h u s b a n d s ' l a s t i l l n e s s h a d b e e n i n 

t h e c a r e g i v i n g r o l e f o r o n e y e a r o r m o r e . E l d e r l y w i v e s 

c a r i n g f o r d i s a b l e d h u s b a n d s a r e i n p a r t i c u l a r n e e d o f 

s u p p o r t a n d h a v e b e e n d e s c r i b e d a s h i d d e n p a t i e n t s ( F e n g l e r & 

G o o d r i c h , 1 9 7 9 ) . 

S t a t e m e n t o f t h e P r o b l e m 

T h e m a n a g e m e n t o f c h r o n i c a l l y c o n f u s e d e l d e r l y p e r s o n s 

p o s e s l o n g - t e r m c a r e c o n c e r n s t o c a r e g i v e r s ( W o l a n i n & 

P h i l l i p s , 1 9 8 1 ) . N o t o n l y i s t h e r e a p a u c i t y o f d a t a o n t h e 

m a n a g e m e n t o f l o n g - t e r m i l l n e s s i n g e n e r a l , b u t e v e n l e s s i s 

k n o w n a b o u t t h e e f f e c t s o n f a m i l i e s c a r i n g f o r c o n f u s e d 

e l d e r l y d e p e n d e n t s ( M o r y c z , 1 9 8 0 ) . No s t u d i e s c o u l d b e f o u n d 

t h a t a s s e s s e d t h e i m p a c t o n t h e c a r e g i v i n g w i f e o f c a r i n g f o r 

a c o n f u s e d e l d e r l y h u s b a n d . 

T h e a b i l i t y o f t h e w i f e t o c o p e w i t h t h e c a r e g i v i n g 

s i t u a t i o n p l a y s a k e y r o l e i n k e e p i n g t h e f a m i l y u n i t i n t a c t , 

a s c a r e g i v e r b u r n o u t h a s b e e n i d e n t i f i e d a s a m a j o r c a u s e o f 
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t h e i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n o f t h e c h r o n i c a l l y i l l a d u l t 

( S a n f o r d , 1 9 7 5 ; S m a l l e g a n , 1 9 8 1 ) . T h e e x p e r i e n c e o f t h e w i f e 

p r o v i d i n g l o n g - t e r m c a r e m e r i t s s t u d y ( B r o d y , P o u l s h o c k , & 

M a s c h i o c c h i , 1 9 7 9 ; C r o s s m a n , L o n d o n , & B a r r y , 1 9 8 1 ) i n o r d e r 

t o d e s c r i b e t h e s t r e s s e s t h a t l e a d t o c a r e g i v e r b u r n o u t 

( G o l d s t e i n e t a l . , 1 9 8 1 ; M o r y c z , 1 9 8 0 ) a n d t o p r o v i d e a 

k n o w l e d g e b a s e f o r p l a n n i n g t h e m o s t h e l p f u l w a y s t o s u p p o r t 

t h e c a r e g i v i n g w i f e ( F e n g l e r & G o o d r i c h , 1 9 7 9 ) . T h e f o c u s o f 

t h i s s t u d y i s t h e e x p e r i e n c e o f t h e o l d e r c a r e g i v i n g w i f e 

w h o s e e l d e r l y h u s b a n d e x p e r i e n c e s c h r o n i c c o n f u s i o n . 

P u r p o s e o f t h e S t u d y 

1 . T o e x a m i n e t h e i m p a c t o n t h e c a r e g i v i n g w i f e o f c a r i n g 

f o r a c h r o n i c a l l y c o n f u s e d , e l d e r l y h u s b a n d . 

2 . T o a n a l y z e t h e d a t a t o d e t e r m i n e t h e t h e m e s a n d 

c o n s t i t u e n t c a t e g o r i e s p r e s e n t i n t h e e x p e r i e n c e o f 

c a r e g i v i n g . 

3 . T o d e t e r m i n e t h e i m p l i c a t i o n s o f t h e s e c o n s t i t u t e n t 

c a t e g o r i e s f o r n u r s i n g p r a c t i c e , e d u c a t i o n , a n d r e s e a r c h . 

D e f i n i t i o n o f T e r m s 

C a r e g i v i n g 

T h e p r o v i s i o n o f c a r e t o a p e r s o n who i s d e p e n d e n t o n a n o t h e r 

f o r t h e s a t i s f a c t i o n o f h i s b a s i c h u m a n n e e d s . T h e p r o c e s s 

o f a s s i s t i n g a d e p e n d e n t w i t h a c t i v i t i e s o f d a i l y l i v i n g . 
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C a r e g i v i n g W i f e 

A m a r r i e d w o m a n who i s r e s p o n s i b l e f o r t h e c a r e o f a c o n f u s e d 

e l d e r l y h u s b a n d a n d who i s u n a b l e t o l e a v e t h e h o m e w i t h o u t 

t r a n s f e r r i n g r e s p o n s i b i l i t y f o r h i s c a r e t o a n o t h e r p e r s o n . 

C h r o n i c C o n f u s i o n 

A m e n t a l i m p a i r m e n t a s s o c i a t e d w i t h s u c h b e h a v i o r s a s 

d i s o r i e n t a t i o n t o t i m e , p e r s o n , a n d p l a c e , l o s s o f m e m o r y , 

l a c k o f j u d g e m e n t , a n d i m p a i r e d r e a l i t y - b a s e d c o m m u n i c a t i o n . 

C h r o n i c a l l y C o n f u s e d E l d e r l y H u s b a n d 

A m a r r i e d man o v e r 7 0 y e a r s o f a g e w h o h a s e x h i b i t e d s i g n s o f 

c o n f u s i o n f o r a t l e a s t o n e y e a r , h a s b e e n d i a g n o s e d a s 

c o n f u s e d by a h e a l t h p r o f e s s i o n a l , a n d i s d e p e n d e n t o n a 

c a r e g i v e r f o r t h e s a t i s f a c t i o n o f h i s b a s i c h u m a n n e e d s . 

L o n g - t e r m C a r e 

T h e p r o v i s i o n o f h o m e c a r e f o r p e r i o d s l o n g e r t h a n o n e y e a r . 

A s s u m p t i o n s 

T h e a s s u m p t i o n s o f t h e s t u d y a r e t h a t : 

1 . C a r e g i v e r s i n t h i s s t u d y c o n s t i t u t e a t y p e o f c u l t u r e b y 

v i r t u e o f t h e i r s i m i l a r i t i e s : b e i n g a n o l d e r p e r s o n i n 

s o c i e t y , b e i n g m a r r i e d t o a h u s b a n d who i s d e p e n d e n t , a n d 

c o n f r o n t i n g t h e p r o b l e m s o f c o n f u s i o n o n a d a i l y b a s i s . 

2 . T h e s e c a r e g i v e r s a r e p o t e n t i a l s o u r c e s o f d a t a a b o u t 

t h e i r c u l t u r e a n d t h e e x p e r i e n c e o f c a r e g i v i n g . 
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3. E a c h p e r s o n ' s v i e w s c o n s t i t u t e r e a l i t y f o r t h a t p e r s o n , 

a n d p a r t i c i p a n t s a r e h o n e s t a b o u t t h e i r v i e w s w h e n t h e y 

a n s w e r q u e s t i o n s . 

4. T h e p a r t i c i p a n t s a r e w i l l i n g t o s h a r e t h e i r 

i n t e r p r e t a t i o n o f r e a l i t y . 

L i m i t a t i o n s 

T h i s s t u d y l o o k s a t t h e e x p e r i e n c e o f l o n g - t e r m 

c a r e g i v i n g i n o n e g r o u p o f w i v e s w h o s e h u s b a n d s e x p e r i e n c e 

c o n f u s i o n . I t d o e s n o t s e e k a n o b j e c t i f i e d t r u t h f o r a l l 

c a r e g i v e r s . 

S u m m a r y 

W i t h t h e e x p a n s i o n o f t h e e l d e r l y p o p u l a t i o n i n 

i n d u s t r i a l i z e d n a t i o n s , t h e m a n a g e m e n t o f c h r o n i c c o n f u s i o n 

w i l l b e a n i m p o r t a n t a r e a o f s t u d y f o r h e a l t h p r o f e s s i o n a l s . 

C a r i n g f o r c h r o n i c i l l n e s s e s a n d d i s a b i l i t i e s r e q u i r e s a 

p e r s p e c t i v e t h a t i n t e g r a t e s t h e f a m i l y . T h e l i k e l i h o o d t h a t 

t h e o l d e r w i f e w i l l b e c a l l e d o n t o l o o k a f t e r a d i s a b l e d 

f a m i l y m e m b e r i s h i g h . L i t t l e i s k n o w n a b o u t t h e e f f e c t s o f 

l o n g - t e r m c a r e , e s p e c i a l l y o n t h e c a r e g i v i n g w i f e . T h i s 

s t u d y w i l l e x a m i n e t h e i m p a c t o f l o n g - t e r m c a r e i n a 

p a r t i c u l a r s i t u a t i o n : t h e e x p e r i e n c e o f t h e o l d e r c a r e g i v i n g 

w i f e w h o s e e l d e r l y h u s b a n d i s c h r o n i c a l l y c o n f u s e d . 
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C H A P T E R 2 

R E V I E W OF T H E L I T E R A T U R E 

I n t r o d u c t i o n 

T h e l o n g - t e r m c a r e o f t h e c h r o n i c a l l y i l l e l d e r l y a n d 

t h e e f f e c t s o n f a m i l y c a r e g i v e r s h a v e r e c e i v e d l i t t l e 

a t t e n t i o n i n t h e l i t e r a t u r e . No s t u d i e s c o u l d b e f o u n d t h a t 

a d d r e s s e d t h e i m p a c t o n t h e w i f e who c a r e s f o r t h e c o n f u s e d 

e l d e r l y h u s b a n d . C o n s e q u e n t l y , b r o a d p a r a m e t e r s w e r e 

n e c e s s a r y t o r e v i e w t h e r e l e v a n t l i t e r a t u r e . T h e r e v i e w i s 

p r e s e n t e d i n t w o p a r t s c o n s i s t i n g o f t h e p r o f e s s i o n a l a n d t h e 

r e s e a r c h l i t e r a t u r e . 

T h e f i r s t p a r t c o n t a i n s d i s c u s s i o n s o n t h e i m p a c t o f 

m e n t a l i m p a i r m e n t s a s s o c i a t e d w i t h a g i n g . D u e t o t h e p a u c i t y 

o f d a t a o n c h r o n i c c o n f u s i o n , t h i s b e h a v i o r a l d i a g n o s i s i s 

c o n s i d e r e d u n d e r t h e b r o a d e r c a t e g o r y o f m e n t a l i m p a i r m e n t s . 

T h e s e c o n d p a r t o f t h e r e v i e w d e a l s w i t h c a r e g i v i n g 

s i t u a t i o n s i n t h e r e s e a r c h l i t e r a t u r e . S t u d i e s o f c a r e g i v e r s 

a n d c h r o n i c i l l n e s s i n g e n e r a l a r e p r e s e n t e d i n t h e f i r s t 

r e s e a r c h s e c t i o n . I n t h e f o l l o w i n g s e c t i o n , t h e d i s c u s s i o n 

t u r n s t o t h e r e s e a r c h o n t h e i m p a c t o f c a r i n g f o r c h r o n i c 

i l l n e s s i n t h e e l d e r l y . T h e f i n a l s e c t i o n c o n t a i n s m o r e 

s p e c i f i c s t u d i e s o n t h e e f f e c t s o f c a r i n g f o r t h e e l d e r l y 

w i t h m e n t a l i m p a i r m e n t s . 

S t u d i e s a r e a r r a n g e d i n c h r o n o l o g i c a l o r d e r w i t h i n e a c h 

s e c t i o n . T o r e f l e c t t h e c o m m u n i t y r a t h e r t h a n i n s t i t u t i o n a l 

s e t t i n g o f t h e s t u d i e s , t h e t e r m " d e p e n d e n t " r e p l a c e s t h e 
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w o r d " p a t i e n t " f o u n d i n t h e l i t e r a t u r e . T h e r e v i e w o f t h e 

l i t e r a t u r e w a s c a r r i e d o u t s i m u l t a n e o u s l y w i t h t h e p r o c e s s o f 

d a t a c o l l e c t i o n , b u t i s p r e s e n t e d p r i o r t o t h e p r e s e n t a t i o n 

o f t h e f i n d i n g s a s a b a s i s f o r c o m p a r i s o n . 

P r o f e s s i o n a l L i t e r a t u r e 

T h e E f f e c t s o f C h r o n i c M e n t a l I m p a i r m e n t On T h e F a m i l y 

T h i s p a r t o f t h e l i t e r a t u r e r e v i e w c o n s i d e r s t h e e f f e c t s 

o f s e n i l e d e m e n t i a , a c o n d i t i o n c o m m o n l y a s s o c i a t e d w i t h 

c h r o n i c c o n f u s i o n i n t h e e l d e r l y ( W o l a n i n & P h i l l i p s , 1 9 8 1 ) . 

O t h e r t e r m s u s e d t o l a b e l s e n i l e d e m e n t i a a r e c h r o n i c o r g a n i c 

b r a i n s y n d r o m e a n d A l z h e i m e r ' s d i s e a s e . 

M o r y c z ( 1 9 8 0 ) d e t e r m i n e s t h e i m p a c t o n t h e f a m i l y o f 

c h r o n i c o r g a n i c b r a i n s y n d r o m e i n a f a m i l y m e m b e r b y 

r e v i e w i n g f o r t y a r t i c l e s p e r t a i n i n g t o m e n t a l i m p a i r m e n t i n 

t h e e l d e r l y . T h i s a u t h o r i d e n t i f i e s b u r d e n a s t h e m a j o r 

c o n c e p t t h a t c h a r a c t e r i z e s t h e i m p a c t o n t h e f a m i l y a n d 

d e s c r i b e s t h e f a m i l y b r e a k d o w n t h a t c a n r e s u l t f r o m t h e 

b u r d e n o f c a r e : " M a n y f a m i l i e s c o l l a p s e u n d e r t h e s t r a i n o f 

m u l t i p l e b u r d e n s " ( M o r y c z , 1 9 8 0 , p . 2 4 ) . 

M o r y c z o r g a n i z e s t h e s o u r c e s o f b u r d e n i n t o f o u r 

c a t e g o r i e s : p r o b l e m s a s s o c i a t e d w i t h t h e d e p e n d e n t , p r o b l e m s 

a s s o c i a t e d w i t h t h e c a r e g i v e r , p r o b l e m s a r i s i n g f r o m t h e 

e n v i r o n m e n t , a n d p r o b l e m s a r i s i n g f r o m c o m b i n a t i o n s o f t h e s e 

t h r e e c a t e g o r i e s . P h y s i c a l d e p e n d e n c y , d e v i a n t b e h a v i o r s , 

a n d p e r s o n a l i t y c h a n g e s a r e d e p e n d e n t p r o b l e m s a s s o c i a t e d 
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w i t h t h e f i r s t c a t e g o r y o f b u r d e n . T h e l i m i t a t i o n s o f t h e 

c a r e g i v e r c r e a t e a s e c o n d s o u r c e o f f a m i l y b u r d e n . M o r y c z 

i d e n t i f i e s s u c h c a r e g i v e r c h a r a c t e r i s t i c s a s a n x i e t y , 

d e p r e s s i o n , n e g a t i v e f e e l i n g s t o w a r d t h e d e p e n d e n t , p h y s i c a l 

a i l m e n t s , a n d a g i n g t h a t r e d u c e t h e c a r e g i v e r ' s a b i l i t y t o 

c o p e w i t h t h e d e p e n d e n t . P r o b l e m s i n t h e e n v i r o n m e n t a l 

c a t e g o r y i n c l u d e i n a d e q u a t e l i v i n g f a c i l i t i e s , i n s u f f i c i e n t 

f i n a n c e s , a n d l a c k o f s u p p o r t i v e c o m m u n i t y r e s o u r c e s . T h i s 

a u t h o r n o t e s t h a t a d e q u a t e h o u s e k e e p i n g a n d n u r s i n g s e r v i c e s 

f o r c a r e g i v e r s a r e c o s t l y . I s o l a t i o n i s a n e x a m p l e i n t h e 

f o u r t h c a t e g o r y o f b u r d e n . T h e d e p e n d e n t ' s n e e d f o r c o n s t a n t 

a t t e n t i o n c r e a t e s c o n f i n e m e n t f o r t h e c a r e g i v e r a n d 

c o n t r i b u t e s t o i s o l a t i o n . F e e l i n g s o f e m b a r r a s s m e n t e l i c i t e d 

b y t h e d e p e n d e n t ' s d e v i a n t b e h a v i o r c a u s e t h e f a m i l y ' s s o c i a l 

w i t h d r a w a l , c o m p o u n d i n g t h e p r o b l e m o f i s o l a t i o n . 

K a p u s t ( 1 9 8 2 ) d i s c u s s e s t h e f a m i l y p r o b l e m s t h a t 

a c c o m p a n y s e n i l e d e m e n t i a , u s i n g d a t a d r a w n f r o m p r o f e s s i o n a l 

e x p e r i e n c e i n s o c i a l w o r k . T h e e f f e c t s o f a d i s a b l i n g m e n t a l 

c o n d i t i o n c r e a t e t w o d i l e m m a s f o r t h e f a m i l y : t h e l a c k o f 

r e c o g n i t i o n f r o m s o c i e t y o f t h e " p s y c h o l o g i c a l d e a t h " o f t h e 

s i g n i f i c a n t o t h e r c a u s e d b y d e m e n t i a , a n d t h e c o n t i n u a l 

d e t e r i o r a t i o n o f t h e d e p e n d e n t d e s p i t e g o o d c a r e f r o m h i s 

f a m i l y . 

T h e a u t h o r n o t e s t h a t w h i l e t h e f a m i l y m e m b e r s m o u r n t h e 

l o s s o f a s i g n i f i c a n t o t h e r , t h e y a l s o h a v e t o d e a l w i t h 

o t h e r s o c i a l a n d p s y c h o l o g i c a l e f f e c t s o f d e m e n t i a . K a p u s t 

d e s c r i b e s m a j o r r o l e c h a n g e s t h a t d i s r u p t t h e f a m i l y ' s 

e q u i l i b r i u m , s u c h a s t h e n e c e s s i t y f o r m e m b e r s t o t a k e o v e r 
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t h e d e p e n d e n t ' s r o l e s a n d r e s p o n s i b i l i t i e s . K a p u s t a l s o 

s u g g e s t s t h a t o l d e r c o u p l e s h a v e m o r e d i f f i c u l t y c o p i n g w i t h 

t h e i n e v i t a b l e r o l e c h a n g e s b e c a u s e t h e y h a v e t o a l t e r 

l o n g - e s t a b l i s h e d p a t t e r n s . O n e e x a m p l e g i v e n i s t h e o l d e r 

w i f e i n t h e t r a d i t i o n a l r o l e who h a s t o l e a r n t o m a n a g e t h e 

f i n a n c e s f o r t h e f i r s t t i m e w h e n h e r h u s b a n d b e c o m e s 

d i s a b l e d . 

K a p u s t c o n s i d e r s s o m e o f t h e p s y c h o l o g i c a l e f f e c t s o n 

f a m i l y m e m b e r s s u c h a s e m b a r r a s s m e n t , a n g e r , o r g u i l t t h a t 

c o n t r i b u t e t o t h e d e v e l o p m e n t o f f e e l i n g s o f r e j e c t i o n t o w a r d 

t h e d e p e n d e n t . F a m i l y m e m b e r s a r e o f t e n e m b a r r a s s e d b y t h e 

d e p e n d e n t ' s i n a p p r o p r i a t e b e h a v i o r . O l d e r s p o u s e s e x p e r i e n c e 

a n g e r a n d r e s e n t m e n t d u e t o t h e l o s s o f r e t i r e m e n t d r e a m s . 

T h e a u t h o r a l s o e x p l a i n s t h a t g u i l t u s u a l l y f o l l o w s t h e s e 

n e g a t i v e f e e l i n g s b e c a u s e f a m i l y m e m b e r s r e a l i z e t h a t t h e 

d e p e n d e n t i s n o t r e s p o n s i b l e f o r h i s b e h a v i o r . 

K a p u s t d i f f e r e n t i a t e s a n o t h e r s o u r c e o f g u i l t f o r 

f a m i l i e s , t h e p r o s p e c t o f i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n . E v e n w h e n 

c a r e g i v e r s b e c o m e e x h a u s t e d a n d h a v e n o o t h e r a l t e r n a t i v e , 

h o s p i t a l i z a t i o n i s a s s o c i a t e d w i t h f e e l i n g s o f f a i l u r e a s a 

c a r e g i v e r a n d g u i l t f o r a b a n d o n i n g t h e r e l a t i v e . I n 

a d d i t i o n , K a p u s t n o t e s t h a t t h e c o s t s o f i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n 

o v e r a l o n g p e r i o d c a n i m p o v e r i s h t h e r e m a i n i n g s p o u s e , 

e s p e c i a l l y t h e o l d e r w i f e . 

H a y t e r ( 1 9 8 2 ) p r e s e n t s t h e e x p e r i e n c e o f t h e c a r e g i v i n g 

f a m i l y f r o m a n u r s i n g p e r s p e c t i v e b y d e s c r i b i n g t h e n e e d s o f 

f a m i l i e s c a r i n g f o r a m e m b e r w i t h A l z h e i m e r ' s d i s e a s e . I n 

a d d i t i o n t o t h e a u t h o r ' s c l i n i c a l e x p e r i e n c e , t h i s a r t i c l e i s 
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b a s e d o n c o m m u n i c a t i o n w i t h o v e r 1 0 0 f a m i l i e s who c o n t a c t e d 

t h e n u r s e o v e r a n e i g h t y e a r p e r i o d , f o l l o w i n g a n a r t i c l e o n 

A l z h e i m e r ' s d i s e a s e w r i t t e n i n 1 9 7 4 . 

H a y t e r s u g g e s t s t h a t t h e f a m i l y n e e d s m o r e i n f o r m a t i o n 

a b o u t t h e d e p e n d e n t ' s c o n d i t i o n a n d p r o g n o s i s , a l t h o u g h 

l i t t l e i s k n o w n a b o u t A l z h e i m e r ' s d i s e a s e . T h e a u t h o r n o t e s 

t h a t l a c k o f k n o w l e d g e c o n t r i b u t e s t o t h e f a m i l y ' s s t r a i n . 

H a y t e r a l s o d i s c u s s e s t h e f a m i l y ' s n e e d t o d e a l w i t h n e g a t i v e 

f e e l i n g s c a u s e d b y t h e d e p e n d e n t ' s i n a p p r o p r i a t e s o c i a l 

b e h a v i o r s . P a r t i c u l a r l y b u r d e n s o m e b e h a v i o r s a r e a g g r e s s i o n , 

p a r a n o i a , a n d p e r s o n a l i t y c l a s h e s . H a y t e r e l a b o r a t e s o n t h e 

g u i l t t h a t a c c o m p a n i e s t h e a n g e r o r e m b a r r a s s m e n t o f f a m i l y 

m e m b e r s w h e n t h e y r e a l i z e t h a t t h e m e n t a l l y - i m p a i r e d 

d e p e n d e n t i s n o t i n t e n t i o n a l l y c a u s i n g h a r d s h i p . 

H a y t e r p o i n t s o u t t h a t c a r e g i v e r s n e e d r e a s s u r a n c e t h a t 

t h e i r a c t i o n s b e n e f i t t h e d e p e n d e n t , b e c a u s e d e p e n d e n t s w i t h 

d e m e n t i a g e n e r a l l y d e t e r i o r a t e d e s p i t e g o o d c a r e ( c . f . 

K a p u s t , 1 9 8 2 ) . T h e a u t h o r s u g g e s t s t h a t c a r e g i v e r s h a v e 

g i v e n u p m a n y a c t i v i t i e s , i n c l u d i n g f u l l - t i m e e m p l o y m e n t , t o 

f o c u s o n t h e d e p e n d e n t s ' c a r e a n d n e e d p o s i t i v e f e e d b a c k t h a t 

t h e y a r e d o i n g a l l t h a t t h e y c a n d o f o r t h e d e p e n d e n t s . 

H a y t e r n o t e s t h a t r o l e c h a n g e s , l o s s o f p r e v i o u s o u t l e t s f o r 

s t r e s s , a n d l o s s o f e m o t i o n a l s u p p o r t f r o m t h e i m p a i r e d 

p e r s o n c o n t r i b u t e t o t h e c a r e g i v e r ' s s t r a i n . 

F i n a l l y , t h i s a u t h o r e m p h a s i z e s t h a t f a m i l i e s n e e d t o 

d e a l w i t h t h e g u i l t t h a t a c c o m p a n i e s t h e d e c i s i o n t o 

i n s t i t u t i o n a l i z e . A l t h o u g h f a m i l i e s e x p r e s s d e t e r m i n a t i o n t o 

k e e p t h e i r d e p e n d e n t r e l a t i v e s a t h o m e , H a y t e r s u g g e s t s t h a t 
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s u c h a t t i t u d e s d i m i n i s h a f a m i l y ' s a b i l i t y t o j u d g e w h e n h o m e 

c a r e i s n o l o n g e r a r e a l i s t i c g o a l . 

F r o m t h e p r e v i o u s d e s c r i p t i o n s o f f e r e d b y t h e s e t h r e e 

a u t h o r s , i t c a n b e o b s e r v e d t h a t t h e c a r e o f a 

m e n t a l l y - i m p a i r e d r e l a t i v e h a s a b u r d e n s o m e e f f e c t o n t h e 

f a m i l y . D e p e n d e n c y a n d d e v i a n t b e h a v i o r s i n o n e f a m i l y 

m e m b e r c r e a t e s t r a i n f o r o t h e r m e m b e r s . F a m i l i e s m u s t a d j u s t 

t o t h e r o l e c h a n g e s a n d i s o l a t i o n a c c o m p a n y i n g t h e g r a d u a l 

d e t e r i o r a t i o n o f a m e n t a l l y - i m p a i r e d r e l a t i v e , t h a t , a l o n g 

w i t h s u c h f e e l i n g s a s a n g e r a n d g u i l t , c r e a t e b u r d e n . T h e 

n e x t p a r t o f t h e l i t e r a t u r e r e v i e w c o n t a i n s d e s c r i p t i o n s o f 

m o r e s y s t e m a t i c i n v e s t i g a t i o n s i n t o t h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n . 

R e s e a r c h L i t e r a t u r e 

S t u d i e s R e l a t e d T o t h e C a r e g i v e r A n d C h r o n i c I l l n e s s 

R e s e a r c h e r s r e c o g n i z e t h e s i g n i f i c a n c e o f t h e c a r e g i v e r 

i n m a i n t a i n i n g t h e c h r o n i c a l l y i l l a t h o m e a n d t h e i m p o r t a n c e 

o f s t u d y i n g t h e i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r . Two s t u d i e s o f 

c a r e g i v e r s i n g e n e r a l s i t u a t i o n s a r e p r e s e n t e d i n t h i s 

s e c t i o n . 

G o l o d e t z , E v a n s , H e i n r i t z , a n d G i b s o n ( 1 9 6 9 ) e x p l o r e t h e 

r o l e o f t h e c a r e g i v e r i n 5 9 f a m i l i e s p a r t i c i p a t i n g i n a h o m e 

c a r e p r o g r a m . T h e y l a b e l t h e p r i m a r y c a r e g i v e r t h e r e s p o n s o r 

b e c a u s e o f t h e l a r g e d e g r e e o f r e s p o n s i b i l i t y i n t h i s r o l e : 

t h e c a r e g i v e r h a s t o r e s p o n d t o t h e n e e d s o f t h e d e p e n d e n t 

a n d t o a s s u m e r e s p o n s i b l i t y f o r t h e d e p e n d e n t ' s a f f a i r s . T h e 
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r e s p o n s o r s w e r e m a i n l y w i v e s a n d d a u g h t e r s , r a n g i n g i n a g e 

f r o m m i d d l e - a g e t o e l d e r l y . 

T h e r e s e a r c h e r s d e s c r i b e a s p e c t s o f t h e c a r e g i v i n g r o l e 

a n d t h e c o m p l e x i t y o f t h e h o m e c a r e s i t u a t i o n , b u t d o n o t 

r e p o r t h o w t h e y c o l l e c t e d d a t a . I n s p i t e o f t h i s 

m e t h o d o l o g i c a l w e a k n e s s , t h e r e s e a r c h e r s ' d e s c r i p t i o n s o f t h e 

s t u d y g r o u p y i e l d u s e f u l i n f o r m a t i o n a b o u t t h e i m p a c t o f 

c a r e g i v i n g . I n m o s t o f t h e c a s e s , t h e s e c a r e g i v e r s a r e t h e 

o n l y a d u l t s a v a i l a b l e t o t a k e o n t h e r o l e a n d h a l f s u f f e r 

f r o m c h r o n i c i l l n e s s t h e m s e l v e s . T h e i r m a i n p u r p o s e i n l i f e 

a p p e a r s t o b e t o c a r e f o r t h e d e p e n d e n t , a n d t h e r e s e a r c h e r s 

r e m a r k o n t h e a p p a r e n t l a c k o f o u t s i d e i n v o l v e m e n t : " O u r 

h o m e - c a r e h o u s e h o l d s w e r e s m a l l , i s o l a t e d a n d p r e - o c c u p i e d 

w i t h t h e c a r e o f i l l n e s s " ( G o l o d e t z e t a l . , 1 9 6 9 , p . 3 8 8 ) . 

G o l o d e t z e t a l . s t a t e t h a t t h e t a s k s o f c a r e g i v i n g 

a r i s e f r o m t h e a c t i v i t i e s r e q u i r e d t o m a i n t a i n t h e 

c h r o n i c a l l y i l l p e r s o n i n t h e h o m e a n d l i s t s e v e r a l 

c a r e g i v i n g t a s k s t h a t c h a l l e n g e t h e c a r e g i v e r , s u c h a s 

m a n a g e m e n t o f t h e d e p e n d e n t ' s m e d i c a t i o n , d i e t , a n d e x e r c i s e 

r o u t i n e s . T h e r e s e a r c h e r s a l s o s u g g e s t t h a t , i n a d d i t i o n t o 

t h e c a r e g i v i n g t a s k s , t h e n a t u r e o f t h e d e p e n d e n t ' s i l l n e s s , 

t h e a t t i t u d e o f t h e c a r e g i v e r t o w a r d t h e i l l n e s s , a n d t h e 

p a s t a n d p r e s e n t r e l a t i o n s h i p w i t h t h e d e p e n d e n t i n f l u e n c e 

t h e a m o u n t o f c a r e g i v e r s t r a i n . F i n a l l y , t h e r e s e a r c h e r s 

n o t e t h e c o m p l e x i t i e s o f e v a l u a t i n g t h e e f f e c t s o f h o m e c a r e 

o n p a r t i c u l a r c a r e g i v e r s a n d s u g g e s t t h a t : " W h i l e i l l n e s s i n 

t h e h o m e i s a b u r d e n , a n e m o t i o n a l c o s t - b e n e f i t a n a l y s i s may 

s u g g e s t t h a t t h e f a m i l y w o u l d s u f f e r m o r e b y r e l i n q u i s h i n g 
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c a r e t o a n i n s t i t u t i o n " ( G o l o d e t z e t a l . , 1 9 6 9 , p . 3 9 3 ) . 

G o l d s t e i n , R e g n e r y , a n d W e l l i n ( 1 9 8 1 ) e x a m i n e t h e r o l e 

o f t h e c a r e t a k e r a n d t h e p r o b l e m s o f c a r e t a k i n g , u s i n g a 

q u a l i t a t i v e a p p r o a c h . T h e y o b s e r v e d 9 0 h o u s e h o l d s i n v o l v e d 

i n a l o n g - t e r m c a r e p r o g r a m a n d i n t e r v i e w e d 2 5 o f t h e 

c a r e g i v e r s . E i g h t o f t h o s e i n t e r v i e w e d w e r e w i v e s , f i v e w e r e 

h u s b a n d s , a n d t h e r e s t c o n s i s t e d m a i n l y o f c l o s e r e l a t i v e s 

s u c h a s a s i b l i n g , c h i l d , o r p a r e n t . T h e a g e s o f t h e 

c a r e t a k e r s r a n g e d f r o m t h i r t y - f i v e y e a r s t o e i g h t y - s e v e n 

y e a r s a n d t h e a v e r a g e a g e w a s s i x t y y e a r s . T h e m e d i a n 

d u r a t i o n o f c a r e t a k i n g w a s t h r e e y e a r s . T h e d e p e n d e n t s h a d 

d i v e r s e c o n d i t i o n s , b u t a l l o f t h e m r e q u i r e d s u b s t a n t i a l h e l p 

f r o m t h e c a r e t a k e r s . 

G o l d s t e i n e t a l . n o t e t h a t c a r e t a k i n g h a s a d v e r s e 

e f f e c t s o n t h e p h y s i c a l a n d m e n t a l w e l l - b e i n g o f c a r e t a k e r s . 

T h e t a s k s o f c a r e t a k i n g c a u s e p h y s i c a l s t r a i n a n d a b o u t o n e 

t h i r d o f c a r e t a k e r s e x p e r i e n c e s l e e p d i s t u r b a n c e s d u e t o t h e 

d e p e n d e n t s ' r e s t l e s s n e s s a t n i g h t . 

T h e r e s e a r c h e r s r e p o r t t h a t a p r e d o m i n a n t e f f e c t o f 

c a r e t a k i n g i s r o l e c o n s t r i c t i o n . T h e y d e s c r i b e r o l e 

c o n s t r i c t i o n a s t h e p r o c e s s w h e r e t h e a c t i v i t i e s a n d 

r e l a t i o n s h i p s i n t h e c a r e t a k e r ' s l i f e b e c o m e c e n t e r e d o n t h e 

d e p e n d e n t a n d a l l o t h e r a c t i v i t i e s b e c o m e s u b o r d i n a t e t o t h e 

c a r e t a k i n g t a s k s . T h e r e s e a c h e r s c o n c l u d e : 

S o m e c a r e t a k e r s h a v e m u l t i p l e r o l e s a n d d o r e p o r t 

p r o b l e m s o f r o l e c o n f l i c t . B u t t h e m o s t f r e q u e n t l y 

m e n t i o n e d a n d m o s t s e v e r e e f f e c t s f o r o v e r h a l f t h e 

c a r e t a k e r s i n v o l v e c o n f i n e m e n t w i t h i n t h e h o m e a n d 
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r e s t r i c t i o n s o n t h e i r a c t i v i t i e s o u t s i d e i t . F o r t h e 

m a j o r i t y o f c a r e t a k e r s , t h e n , t h e h a r d e s t p r o b l e m i s 

r o l e f a t i g u e . ( G o l d s t e i n e t a l . , 1 9 8 1 , p . 2 6 ) 

T h e r e s e a r c h e r s a l s o d e s c r i b e a n o t h e r e f f e c t o f r o l e 

c o n s t r i c t i o n : t h e l a c k o f o p p o r t u n i t y t o o b t a i n r e l i e f f r o m 

t h e c a r e t a k i n g r o l e t h r o u g h o t h e r a c t i v i t i e s a n d 

r e l a t i o n s h i p s . 

F u t h e r m o r e , G o l d s t e i n e t a l . o b s e r v e t h a t t h e r e a p p e a r s 

t o b e n o o p t i m a l a g e f o r b e i n g a c a r e t a k e r . O l d e r 

c a r e t a k e r s , m o r e l i k e l y t o s u f f e r f r o m i n s u f f i c i e n t f i n a n c e s , 

p o o r h e a l t h , d e c l i n i n g e n e r g y , a n d p h y s i c a l s t r a i n , a r e a l s o 

m o r e s u s c e p t i b l e t o r o l e c o n s t r i c t i o n b e c a u s e t h e y t e n d t o 

h a v e f e w e r c o n f l i c t i n g r o l e s a n d m o r e t i m e t o d e v o t e t o t h e i r 

d e p e n d e n t s . C o n v e r s e l y , y o u n g e r c a r e t a k e r s a r e m o r e l i k e l y 

t o s u f f e r f r o m t h e p r o b l e m o f r o l e c o n f l i c t . 

T h e r e s e a r c h e r s s u g g e s t t h a t , i n a d d i t i o n t o r o l e 

c o n s t r i c t i o n o r c o n f l i c t , o t h e r v a r i a b l e s t h a t i n f l u e n c e t h e 

i m p a c t o n t h e c a r e t a k e r a r e t h e d e p e n d e n t ' s c o n d i t i o n , t h e 

c a r e t a k e r ' s p h y s i c a l c a p a b i l i t i e s , t h e o p p o r t u n i t y f o r 

c a r e t a k e r r o l e r e l i e f , a n d t h e a m o u n t o f s o c i a l s u p p o r t 

o b t a i n e d . T h e r e s e a r c h e r s a l s o p o i n t o u t t h a t n o t a l l 

c a r e t a k e r s p e r c e i v e c a r e g i v i n g t o b e a s t r u g g l e , i f a d e q u a t e 

r o l e r e l i e f a n d s o c i a l s u p p o r t a r e a v a i l a b l e . 

I n s p i t e o f t h e i r r e c o g n i t i o n o f t h e n e g a t i v e i m p a c t o f 

c a r e t a k i n g , c a r e t a k e r s a l s o s h o w d e v o t i o n t o t h e d e p e n d e n t . 

G o l d s t e i n e t a l . i d e n t i f y t h i s p a r a d o x : " A l t h o u g h t h e y t e n d 

t o t a l k c a n d i d l y a b o u t t h e b u r d e n a n d s t r e s s e s o f c a r e t a k i n g , 

n e a r l y a l l c a r e t a k e r s e x p r e s s t h e i r d e t e r m i n a t i o n t o m a i n t a i n 
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t h e p a t i e n t a t h o m e a s l o n g a s p o s s i b l e " ( G o l d s t e i n e t a l . , 

1 9 8 1 , p . 2 7 ) . 

S t u d i e s R e l a t e d T o T h e C a r e g i v e r  

A n d C h r o n i c I l l n e s s I n T h e E l d e r l y 

T h e i m p a c t o f c a r i n g f o r a n e l d e r l y d e p e n d e n t h a s b e e n 

s t u d i e d i n a v a r i e t y o f s i t u a t i o n s . T h e f i r s t t w o s t u d i e s i n 

t h i s s e c t i o n m a k e u s e o f m e a s u r e s o f l i f e s a t i s f a c t i o n t o 

d e t e r m i n e t h e i m p a c t o f c a r e g i v i n g . T h e r e m a i n i n g t w o 

s t u d i e s a r e c o n c e r n e d w i t h t h e i m p a c t o n a s p e c i f i c 

c a r e g i v e r , t h e a d u l t o f f s p r i n g o f t h e d e p e n d e n t . 

F e n g l e r a n d G o o d r i c h ( 1 9 7 9 ) e x p l o r e t h e n e e d s o f o l d e r 

w i v e s c a r i n g f o r d i s a b l e d e l d e r l y h u s b a n d s . T h e r e s e a r c h e r s 

i n t e r v i e w e d 1 5 d i s a b l e d men p a r t i c i p a t i n g i n a w o r k s h o p 

p r o g r a m a n d t h e i r w i v e s . T h e f i r s t t h r e e i n t e r v i e w s w e r e 

c a r r i e d o u t a t i n t e r v a l s o f 2 m o n t h s , a n d a f o u r t h i n t e r v i e w 

w a s a d m i n i s t e r e d o n e y e a r l a t e r . T h e r e s e a r c h e r s o b t a i n e d 

l i f e s a t i s f a c t i o n s c o r e s a t t h e s e i n t e r v i e w s a n d c a l c u l a t e d 

t h e a v e r a g e s c o r e o n a l l t h e t e s t s f o r e a c h p a r t i c i p a n t . 

M e a s u r e s o f l i f e s a t i s f a c t i o n a r e g e n e r a l l y l o w i n w i v e s 

a n d a p p e a r t o b e r e l a t e d t o t h e h u s b a n d ' s l i f e s a t i s f a c t i o n . 

B e c a u s e t h e w i f e ' s s c o r e p r i o r t o t h e h u s b a n d ' s d i s a b i l i t y i s 

n o t k n o w n , t h e e f f e c t s o f d i s a b i l i t y o n l i f e s a t i s f a c t i o n c a n 

n o t b e e x a m i n e d . I n s t e a d , t h e 6 h i g h e s t - s c o r i n g a n d t h e 6 

l o w e s t - s c o r i n g w i v e s a r e c o m p a r e d t o s u g g e s t c h a r a c t e r i s t i c s 

r e l a t e d t o b e t t e r c o p i n g . 

T h e s e 2 s u b - g r o u p s o f w i v e s a r e r e p o r t e d t o h a v e s i m i l a r 
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p e r c e p t i o n s o f t h e i r h e a l t h s t a t u s , a n d t h e i r h u s b a n d s 

e x p e r i e n c e s i m i l a r l e v e l s o f d i s a b i l i t y , e x c e p t t h a t t w o o f 

t h e w i v e s w i t h l o w m o r a l e a r e m a r r i e d t o h u s b a n d s who 

e x p e r i e n c e d a p h a s i a . T h e r e s e a r c h e r s s u g g e s t t h a t t h i s 

d i f f e r e n c e i n d i c a t e s t h a t a r e d u c t i o n i n t h e a m o u n t o f 

m e a n i n g f u l c o m m u n i c a t i o n i s p r e s e n t i n w i v e s w i t h l o w m o r a l e . 

O t h e r v a r i a b l e s t h a t a p p e a r t o d i f f e r e n t i a t e w i v e s w i t h 

l o w m o r a l e f r o m w i v e s w i t h h i g h m o r a l e a r e i n c o m e , r o l e 

o v e r l o a d , a n d s o c i a l s u p p o r t . T h e f i n d i n g s i n d i c a t e t h a t 

w i v e s w i t h l o w m o r a l e p e r c e i v e t h e i r i n c o m e t o b e i n a d e q u a t e 

a n d h a l f o f t h e m h a v e f u l l - t i m e e m p l o y m e n t o u t s i d e t h e h o m e , 

w h e r e a s n o n e o f t h e w i v e s w i t h h i g h m o r a l e h a v e t o w o r k t o 

s u p p o r t t h e c o u p l e . 

F e n g l e r a n d G o o d r i c h n o t e t h a t r o l e o v e r l o a d i s m o r e 

c o m m o n i n w i v e s w i t h l o w m o r a l e . T h e s e r e s e a r c h e r s a t t r i b u t e 

t h i s f i n d i n g t o t h e f a t i g u e a n d e m o t i o n a l s t r a i n e x p e r i e n c e d 

b y w i v e s who c a r r y o u t t h e r o l e s o f w o r k e r a n d c a r e g i v e r . 

W i v e s w i t h h i g h m o r a l e i d e n t i f y t h e i r h u s b a n d s a s 

c o n f i d a n t e s m o r e o f t e n t h a n w i v e s w i t h l o w m o r a l e . 

M e a n i n g f u l c o m m u n i c a t i o n a n d a v a l u e d r e l a t i o n s h i p w i t h 

h u s b a n d s e e m t o o f f s e t f e e l i n g s o f e n t r a p m e n t w i t h i n t h e 

h o m e . I s o l a t i o n , t h e m o s t c o m m o n c o n c e r n o f w i v e s i n 

g e n e r a l , i s m o r e p r e v a l e n t i n w i v e s w i t h l o w m o r a l e : 

O l d a c t i v i t y a n d f r i e n d s h i p p a t t e r n s a r e d i s r u p t e d , 

o f t e n q u i t e s u d d e n l y . T h e r e i s l i t t l e p l a n n i n g f o r t h e 

f u t u r e , a n d b e n e a t h t h e s u r f a c e a r e f e e l i n g s o f 

r e s e n t m e n t a s w i v e s r e c a l l t h i n g s t h e y w o u l d h a v e d o n e 

i f t h e i r h u s b a n d h a d n o t b e c o m e d i s a b l e d . ( F e n g l e r & 
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G o o d r i c h , 1 9 7 9 , p . 1 8 0 ) 

T h e h u s b a n d ' s i m p a i r e d m o b i l i t y c o n t r i b u t e s t o t h e p r o b l e m o f 

s o c i a l i s o l a t i o n b y l i m i t i n g p o t e n t i a l o u t s i d e a c t i v i t i e s . 

F u r t h e r m o r e , w i v e s w i t h l o w m o r a l e r e c e i v e l e s s 

a s s i s t a n c e f r o m t h e i r c h i l d r e n a n d h a v e e v e n l e s s c o n t a c t 

w i t h f r i e n d s . T h e d a t a i n d i c a t e t h a t t h e s e w i v e s h a v e l e s s 

f r e e d o m t o e n g a g e i n m e a n i n g f u l a c t i v i t i e s o u t s i d e t h e h o m e , 

d u e i n p a r t t o i n a d e q u a t e i n c o m e a n d f u l l - t i m e e m p l o y m e n t . 

P r i n g l e ( 1 9 8 2 ) a l s o i n v e s t i g a t e s t h e i m p a c t o f 

c a r e g i v i n g o n l i f e s a t i s f a c t i o n i n c a r e g i v e r s a n d t h e i r 

e l d e r l y d e p e n d e n t s . T h i s r e s e a r c h e r c o m p a r e d l i f e 

s a t i s f a c t i o n s c o r e s a n d d e p r e s s i o n m e a s u r e s i n 1 4 0 p a i r s o f 

c a r e g i v e r s a n d d e p e n d e n t s t o d e t e r m i n e w h e t h e r t h e s a m e 

v a r i a b l e s a r e r e l a t e d t o p s y c h o l o g i c a l w e l l - b e i n g i n 

d e p e n d e n t s a n d c a r e g i v e r s . M o s t o f t h e s e c a r e g i v e r s w e r e 

e i t h e r s p o u s e s o r a d u l t o f f s p r i n g . T h e a v e r a g e a g e o f t h e 

s p o u s e s w a s 7 6 y e a r s a n d t h e a v e r a g e a g e o f t h e a d u l t c h i l d 

c a r e g i v e r w a s 5 3 y e a r s . S e p a r a t e i n t e r v i e w s w e r e c a r r i e d o u t 

w i t h d e p e n d e n t s a n d c a r e g i v e r s t o m e a s u r e l i f e s a t i s f a c t i o n . 

O v e r a l l , t h i s r e s e a r c h e r c o n c l u d e s t h a t t h e s e c a r e g i v e r s 

a r e m o d e r a t e l y s a t i s f i e d w i t h l i f e b u t t h a t a m i l d l e v e l o f 

d e p r e s s i o n i s a l s o p r e s e n t . T h e p s y c h o l o g i c a l w e l l - b e i n g o f 

c a r e g i v e r s a p p e a r s t o b e c o r r e l a t e d w i t h t h r e e v a r i a b l e s : 

t h e i r p e r c e p t i o n s o f t h e i r h e a l t h , t h e a d e q u a c y o f t h e i r 

f i n a n c e s , a n d t h e q u a l i t y o f t h e i n t e r p e r s o n a l r e l a t i o n s h i p 

b e t w e e n t h e d e p e n d e n t s a n d c a r e g i v e r s . M o s t c a r e g i v e r s i n 

t h i s C a n a d i a n s t u d y p e r c e i v e t h a t t h e i r i n c o m e i s s u f f i c i e n t . 

T h e i n t e r v i e w e r s p o i n t t o a d i s c r e p a n c y i n t h e 
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p e r c e p t i o n s o f t h e q u a l i t y o f t h e i n t e r p e r s o n a l r e l a t i o n s h i p 

b e t w e e n c a r e g i v e r s a n d d e p e n d e n t s . T h e d e p e n d e n t s 

" c o n s i s t e n t l y d e s c r i b e d t h e r e l a t i o n s h i p s i n m o r e p o s i t i v e 

t e r m s t h a n d i d t h e c a r e g i v e r s " ( P r i n g l e , 1 9 8 2 , p . 7 ) . G o o d 

i n t e r p e r s o n a l r e l a t i o n s a p p e a r t o " o f f s e t m u c h o f t h e 

n e g a t i v e i m p a c t r e s u l t i n g f r o m t h e c o n s t r a i n t s i n t h e 

c a r e g i v e r r o l e " ( P r i n g l e , 1 9 8 2 , p . 6 ) . 

A r c h b o l d ( 1 9 8 0 ) d e s c r i b e s t h e i m p a c t o f b e i n g a n a d u l t 

c h i l d c a r e g i v e r f o r a n e l d e r l y p a r e n t who h a s e x p e r i e n c e d a 

s t r o k e . T h e s t u d y u s e d a q u a l i t a t i v e a p p r o a c h t o i n t e r v i e w 6 

f a m i l i e s w h e r e a m e m b e r h a d b e e n t r e a t e d a t a s t r o k e 

r e h a b i l i t a t i o n u n i t o n e o r m o r e y e a r s b e f o r e . T h e c o n t e n t o f 

t h e s e m i - s t r u c t u r e d i n t e r v i e w w a s d e t e r m i n e d f r o m t h e 

p e r s p e c t i v e o f t h e d a i l y p r o b l e m s o f l i v i n g w i t h c h r o n i c 

i l l n e s s . T h e d e p e n d e n t s a n d t h e f a m i l y c a r e g i v e r w e r e 

i n t e r v i e w e d s e p a r a t e l y . 

P r o b l e m s i n t h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n r e v o l v e a r o u n d t h e 

b a s i c r e g i m e s o f c a r e f o r t h e s t r o k e p a t i e n t s u c h a s 

t h e r a p e u t i c e x e r c i s e s . D e p e n d e n t s e x p e r i e n c e d i f f i c u l t i e s i n 

c a r r y i n g o u t r e g i m e s d u e t o d i s c o m f o r t o r e m b a r r a s s m e n t . 

F a m i l i e s a g r e e t h a t i n s u f f i c i e n t h o m e c a r e s e r v i c e s w e r e 

p r o v i d e d f o l l o w i n g d i s c h a r g e f r o m t h e r e h a b i l i t a t i o n u n i t . 

I n a d e q u a t e f i n a n c e s a n d s o c i a l i s o l a t i o n a l s o c o n c e r n t h e s e 

f a m i l i e s . 

A l t h o u g h d e p e n d e n t s w o r r y t h a t t h e y a r e b u r d e n s o m e t o 

t h e i r c a r e g i v i n g c h i l d r e n , A r c h b o l d n o t e s t h a t d e p e n d e n t s d o 

n o t a p p e a r t o b e a w a r e o f t h e f u l l i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r . 

C a r e g i v e r s r a i s e d a d d i t i o n a l c o n c e r n s i n t h e i r i n t e r v i e w s 
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a b o u t t h e c o n s e q u e n c e s o f l o n g - t e r m c a r e i n c l u d i n g s t r a i n , 

l i f e s t y l e c h a n g e s , a n d l a c k o f i n f o r m a l s o c i a l s u p p o r t . 

S t r a i n i s a c o m m o n c o n c e r n f o r t h e s e c a r e g i v e r s . 

A r c h b o l d r e p o r t s t h a t t h e p h y s i c a l d e m a n d s o n c a r e g i v e r s a r e 

t a x i n g a n d t h a t s o m e c a r e g i v e r s d e p r i v e t h e m s e l v e s o f 

n e c e s s a r y r e s t a n d m e d i c a l c a r e t o m e e t a l l t h e i r 

o b l i g a t i o n s . E m o t i o n a l s t r a i n i s a l s o r e p o r t e d a n d a p p e a r s 

t o a r i s e f r o m f e e l i n g s o f a n g e r , r e s e n t m e n t , a n d a m b i v a l e n c e 

t h a t c a r e g i v e r s d o n o t f e e l f r e e t o e x p r e s s . 

M a n y c a r e g i v e r s s t r u c t u r e a l l t h e i r t i m e a r o u n d t h e 

d e p e n d e n t s ' r e g i m e s , e v e n w h e n t h e y d o n o t l i v e w i t h t h e 

d e p e n d e n t s . T h e e n s u i n g l i f e s t y l e c h a n g e s i n v o l v e l o s s e s o f 

p e r s o n a l f r e e d o m , l e i s u r e a c t i v i t i e s , a n d s o c i a l s u p p o r t . 

A r c h b o l d n o t e s t h a t t h e c a r e g i v i n g r o l e a d v e r s e l y 

a f f e c t s t h e n u c l e a r f a m i l y b e c a u s e c a r e g i v i n g d e m a n d s 

c o n f l i c t w i t h t h e c a r e g i v e r ' s f a m i l i a l r e s p o n s i b i l i t i e s . T h e 

r e s e a r c h e r a l s o c o n c l u d e s t h a t t h e c a r e g i v e r ' s s i b l i n g s 

p r o v i d e i n s u f f i c i e n t s u p p o r t . T h e s i b l i n g s o f t e n a l l o c a t e 

t h e r o l e t o t h e c a r e g i v e r , a n d s o m e c a r e g i v e r s e x p r e s s 

r e s e n t m e n t a t t h e i n e q u i t a b l e d i s t r i b u t i o n o f r e s p o n s i b i l i t y . 

C a r e g i v e r s a l s o r e p o r t f e e l i n g i l l - p r e p a r e d t o h a n d l e t h e 

r e s p o n s i b i l i t y f o r p a t i e n t a d v o c a c y i n m e d i c a l d e c i s i o n s . 

A l t h o u g h s o m e s i b l i n g s o c c a s i o n a l l y o f f e r m o n e y o r s i t t i n g 

s e r v i c e s t o t h e c a r e g i v e r , c a r e g i v e r s a r e s t i l l i n g r e a t n e e d 

o f r e g u l a r r e s p i t e p e r i o d s . 

N i s s e l a n d B o n n e r j e a ( 1 9 8 2 ) e x a m i n e t h e i m p a c t o n a d u l t 

c h i l d r e n o f c a r i n g f o r e l d e r l y p a r e n t s . T h o s e r e s e a r c h e r s 

l o o k e d a t 2 2 h o m e s w h e r e a n e l d e r l y , d e p e n d e n t r e l a t i v e h a d 
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b e e n i n c o r p o r a t e d i n t o t h e n u c l e a r f a m i l y . T h i s 

c o m p r e h e n s i v e s t u d y i n v o l v e d 44 i n t e r v i e w s o v e r a p e r i o d o f 

t w o m o n t h s . T h e g r o u p o f e l d e r l y w e r e s u b s t a n t i a l l y i m p a i r e d 

a n d o v e r h a l f e x p e r i e n c e d c o n f u s i o n t o s o m e d e g r e e . 

T h e s t u d y u s e d a n i n t r o d u c t o r y q u e s t i o n n a i r e a d d r e s s e d 

t o t h e w i f e , a t i m e d i a r y c o m p l e t e d b y t h e w i f e a n d h u s b a n d 

f o r o n e d a y , f o l l o w e d b y a n a u d i o - t a p e d i n t e r v i e w w i t h t h e s e 

i n d i v i d u a l s t h e n e x t d a y . T h e s e m i - s t r u c t u r e d i n t e r v i e w s 

l a s t e d m u c h l o n g e r f o r t h e w i v e s t h a n f o r t h e h u s b a n d s . T h e 

r e s e a r c h e r s d i d n o t u s e a r a n d o m s a m p l e b e c a u s e t h e s t u d y w a s 

o r i g i n a l l y i n t e n d e d t o b e a p i l o t s t u d y f o r t h e d e v e l o p m e n t 

o f m e t h o d o l o g y . 

N i s s e l a n d B o n n e r j e a r e p o r t t h a t t h e w i f e i s t h e f a m i l y 

m e m b e r b u r d e n e d w i t h t o t a l r e s p o n s i b i l i t y f o r t h e d e p e n d e n t ' s 

c a r e i n a l l h o u s e h o l d s . T h e w i v e s t e n d t o b e r e s i g n e d t o 

t h e i r r o l e s a n d f e e l o b l i g a t e d t o c a r r y t h e b u r d e n b y 

t h e m s e l v e s . T h e t i m e d i a r i e s o f t h e h u s b a n d s a n d w i v e s 

d o c u m e n t t h a t t h e d a i l y a c t i v i t i e s o f t h e c a r e g i v e r s c e n t e r 

o n t h e d e p e n d e n t s , a n d t h a t h u s b a n d s a n d c h i l d r e n d o n o t h e l p 

w i t h t h e c a r e g i v i n g t a s k s . 

T h e d a t a i n d i c a t e t h a t p h y s i c a l s t r a i n i s u n i v e r s a l b u t 

c a r e g i v e r s h a v e m o r e d i f f i c u l t y c o p i n g w i t h t h e m e n t a l s t r a i n 

t h a t a c c o m p a n i e s r e p e a t e d e p i s o d e s o f i n c o n t i n e n c e a n d 

n o c t u r n a l d i s t u r b a n c e s by t h e d e p e n d e n t s . T h e s e c a r e g i v e r s 

a l s o h a v e d i f f i c u l t y d e a l i n g w i t h t h e d e p e n d e n t s ' i n a b i l i t y 

t o r e a s o n a n d t e m p e r o u t b u r s t s . 

C o n f i n e m e n t a n d s o c i a l i s o l a t i o n a r e p r e v a l e n t . O v e r 

h a l f o f t h e c a r e g i v e r s g a v e u p p a i d e m p l o y m e n t t o d e v o t e f u l l 
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t i m e t o t h e r e l a t i v e s ' c a r e , l e a d i n g t o l o s s o f f i n a n c i a l 

s t a t u s a n d s o c i a l c o n t a c t s . N i s s e l a n d B o n n e r j e a s h o w b o t h 

t h e d i r e c t a n d i n d i r e c t f i n a n c i a l c o s t s o f t a k i n g i n t h e 

e l d e r l y r e l a t i v e . B e c a u s e t h i s s t u d y w a s c a r r i e d o u t i n 

E n g l a n d , t h e f i n a n c i a l d e t a i l s a r e n o t d i r e c t l y c o m p a r a b l e t o 

t h e C a n a d i a n s i t u a t i o n a n d w i l l n o t be r e v i e w e d h e r e . L a c k 

o f s o c i a l s u p p p o r t f r o m s i b l i n g s a n d f r i e n d s i s n o t e d . F o r 

i n s t a n c e , n e i g h b o u r s who o f f e r t o s i t w i t h t h e c a r e g i v e r ' s 

c h i l d r e n d o n o t o f f e r a s s i s t a n c e w i t h t h e e l d e r l y p e r s o n ' s 

c a r e . 

C o m m i t m e n t t o t h e d e p e n d e n t i s e v i d e n t i n t h e s e 

c a r e g i v e r s . A l t h o u g h t h e r e s e a r c h e r s i n t e n t i o n a l l y a v o i d e d 

d w e l l i n g o n t h e n e g a t i v e a s p e c t s o f h o m e c a r e , t h e s e 

p a r t i c i p a n t s s t r e s s t h e i r b u r d e n s a n d p r o b l e m s i n t h e 

i n t e r v i e w s . T h e i n t e r v i e w e r s p o i n t o u t t h a t t h e c a r e g i v e r s 

a r e d e v o t e d t o t h e d e p e n d e n t s , a l t h o u g h t h e p r e s e n c e o f 

c o n f u s i o n t h r e a t e n s t h i s a f f e c t i o n a l b o n d : 

T h e r e a l p r o b l e m s w e r e i n t h o s e s i t u a t i o n s w h e r e t h e 

r e l a t i v e w a s t o o c o n f u s e d t o b e a b l e t o u n d e r s t a n d o r 

a p p r e c i a t e w h a t w a s h a p p e n i n g . H o w e v e r k i n d a n d 

c o m p a s s i o n a t e t h e f a m i l y a n d c a r e r may b e , i t i s 

d i f f i c u l t t o d e r i v e p l e a s u r e w h e r e n o e m o t i o n a l 

c o m m u n i c a t i o n c a n t a k e p l a c e . ( N i s s e l & B o n n e r j e a , 1 9 8 2 , 

p . 3 0 ) 

T h e r e s e a r c h e r s a l s o n o t e t h a t c o n f u s i o n i n t h e e l d e r l y 

r e l a t i v e a g g r a v a t e s t h e r e l a t i v e ' s d e p e n d e n c y a n d i n c r e a s e s 

t h e c a r e g i v e r ' s b u r d e n . 

A g a i n , t h e f i n d i n g s o f t h i s s t u d y s h o w a d e l e t e r i o u s 
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i m p a c t o n t h e n u c l e a r f a m i l y . T h e m a i n e f f e c t o n t h e f a m i l y 

i s t o d i s r u p t n o r m a l f a m i l y d y n a m i c s , c a u s i n g c o n f l i c t , 

t e n s i o n s , a n d l o s s o f p r i v a c y . Two t h i r d s o f f a m i l y m e m b e r s 

r e p o r t t h a t l i f e h a s c h a n g e d f o r t h e w o r s e s i n c e t h e r e l a t i v e 

j o i n e d t h e h o u s e h o l d . O r i g i n a l l y t h e d e p e n d e n t r e l a t i v e s 

w e r e s u p p o s e d t o c o n t r i b u t e t o t h e h o u s e h o l d r o u t i n e s a n d 

c h o r e s , b u t a s t i m e p a s s e d , t h e y g e n e r a l l y b e c a m e w e a k e r a n d 

m o r e d e p e n d e n t . 

S t u d i e s R e l a t e d T o T h e C a r e g i v e r A n d C h r o n i c  

M e n t a l I m p a i r m e n t s I n T h e E l d e r l y 

T h e s t u d i e s r e l a t e d t o t h e e f f e c t s o n c a r e g i v e r s o f 

m e n t a l i m p a i r m e n t s i n t h e e l d e r l y a r e r e v i e w e d i n t h i s 

s e c t i o n . A s i n t h e f i r s t p a r t , c h r o n i c c o n f u s i o n i s s u b s u m e d 

u n d e r t h e b r o a d e r c a t e g o r y o f m e n t a l i m p a i r m e n t s . 

S a i n s b u r y a n d G r a d d e A l a r c o n ( 1 9 7 0 ) d o c u m e n t b u r d e n i n 

f a m i l i e s c a r i n g f o r e l d e r l y d e p e n d e n t s w i t h v a r i o u s 

p s y c h i a t r i c d i a g n o s e s t o c o m p a r e t h e e f f e c t s o n t h e f a m i l y o f 

c o m m u n i t y - b a s e d c a r e v e r s u s h o s p i t a l - b a s e d c a r e . T h e 

r e s e a r c h e r s i n t e r v i e w e d a r a n d o m s a m p l e o f 1 1 9 f a m i l i e s i n 

t w o c o m m u n i t i e s , w h e r e o n e c o m m u n i t y h a d c o m m u n i t y 

p s y c h i a t r i c s e r v i c e s a n d t h e o t h e r r e l i e d o n h o s p i t a l 

s e r v i c e s . 

P a r t i c i p a n t s r e c e i v e d a b a s i c s u r v e y i n w h i c h t h e y 

s e l e c t e d a p p r o p r i a t e r e s p o n s e s t o q u e s t i o n s o n t h e e f f e c t s o n 

a s p e c t s o f f a m i l y l i f e . T h e h o m e s w e r e v i s i t e d a t t h e t i m e 

o f r e f e r r a l , a t o n e m o n t h f o l l o w i n g i n t e r v e n t i o n , a n d a f t e r 
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t w o y e a r s w i t h e i t h e r h o s p i t a l o r c o m m u n i t y - b a s e d c a r e . T h e 

l e v e l o f d i s a b i l i t y o f t h e d e p e n d e n t s v a r i e d f r o m m i n o r t o 

s e v e r e , a n d o n e t h i r d o f d e p e n d e n t s h a d c o n d i t i o n s s e v e r e 

e n o u g h t o r e q u i r e c o n s t a n t s u r v e i l l a n c e b y a c a r e g i v e r . 

T h e d e s c r i p t i o n s o f b u r d e n a t t h e t i m e o f r e f e r r a l 

p r o v i d e d a t a o n t h e b u r d e n o f m e n t a l i m p a i r m e n t s o n t h e 

f a m i l y . T h e i m p a c t o n t h e f a m i l y i s p r o f o u n d : " T h e m e n t a l l y 

i l l o l d p e r s o n v e r y c l e a r l y t a k e s a h e a v y t o l l o n h i s f a m i l y 

p h y s i c a l l y , e m o t i o n a l l y a n d s o c i a l l y " ( S a i n s b u r y & G r a d d e 

A l a r c o n , 1 9 7 0 , p . 3 9 ) . B u r d e n i s p r e s e n t i n t h r e e q u a r t e r s 

o f t h e f a m i l i e s a t t h e o n s e t o f t h e s t u d y a n d 4 0 % o f t h e s e 

f a m i l i e s r e p o r t s e v e r e b u r d e n . 

T h e r e s e a r c h e r s d e s c r i b e t h e c h a r a c t e r i s t i c s t h a t a p p e a r 

t o b e r e l a t e d t o s e v e r e b u r d e n i n c a r e g i v i n g f a m i l i e s : 

W h e n t h e p a t i e n t w a s f i r s t r e f e r r e d , f i v e s y m p t o m s w e r e 

s i g n i f i c a n t l y r e l a t e d t o s e v e r e b u r d e n : a g g r e s s i o n , 

d e l u s i o n s , h a l l u c i n a t i o n s , c o n f u s i o n , a n d a p a t i e n t ' s 

i n a b i l i t y t o c a r e f o r h i m s e l f . N e u r o t i c a n d d e p r e s s i v e 

s y m p t o m s w e r e n o t t h o s e t h a t s e v e r e l y a f f e c t e d t h e 

h o u s e h o l d ; r a t h e r i t w a s t h e d e m e n t e d , b e d f a s t p a t i e n t 

who i n t e r f e r e d d r a s t i c a l l y w i t h h o m e l i f e . ( S a i n s b u r y & 

G r a d d e A l a r c o n , 1 9 7 0 , p . 3 3 ) 

E m o t i o n a l s t r a i n i s a m a j o r c o n t r i b u t o r t o b u r d e n t h a t i s 

p r e s e n t i n 6 3 % o f f a m i l y m e m b e r s . T h e m o s t c o m m o n c o n c e r n i s 

t h a t t h e d e p e n d e n t may h a r m h i m s e l f . 

P o o r h e a l t h i s p r e s e n t i n o v e r h a l f o f t h e c a r e g i v e r s . 

F a m i l y r o u t i n e s a n d s o c i a l a c t i v i t i e s a r e m a r k e d l y d i s r u p t e d . 

T h e e f f e c t s o n f a m i l i e s d i f f e r a c c o r d i n g t o t h e i r 
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c o m p o s i t i o n . F a m i l i e s i n t h e l o w e s t i n c o m e g r o u p a n d t h o s e 

w h e r e d e p e n d e n t s l i v e w i t h a d u l t c h i l d r e n r e p o r t t h e m o s t 

p r o b l e m s . C o n v e r s e l y , t h e f e w e s t p r o b l e m s o c c u r i n h i g h 

i n c o m e f a m i l i e s a n d w h e r e d e p e n d e n t s l i v e w i t h t h e i r s p o u s e s . 

S a i n s b u r y a n d G r a d d e A l a r c o n a l s o n o t e t h a t t h e s e 

f a m i l i e s a r e d e v o t e d t o t h e i r d e p e n d e n t r e l a t i v e s d e s p i t e t h e 

n e g a t i v e e f f e c t s o f c a r e g i v i n g . T h e p r o f e s s i o n a l s who 

i n i t i a l l y v i s i t e d t h e h o u s e h o l d s " w e r e i m p r e s s e d b y t h e 

f a m i l i e s ' r e a d i n e s s t o c o p e w i t h r e a l l y b u r d e n s o m e p a t i e n t s " 

( S a i n s b u r y & G r a d d e A l a r c o n , 1 9 7 0 , p . 3 9 ) , a n d t h e a m o u n t o f 

t i m e t h e f a m i l i e s s t r u g g l e d b e f o r e s e e k i n g p r o f e s s i o n a l h e l p . 

T h e s t u d y c o n c l u d e s t h a t f a m i l i e s w i t h s e v e r e b u r d e n a r e 

h e l p e d e q u a l l y b y c o m m u n i t y - b a s e d a n d h o s p i t a l - b a s e d c a r e . 

S a n f o r d ( 1 9 7 5 ) a p p r o a c h e s t h e s t u d y o f c a r e g i v i n g f r o m a 

d i f f e r e n t p e r s p e c t i v e b y a n a l y z i n g t h e p r o b l e m s o f t h e 

p r i n c i p a l s u p p o r t e r w h o c o u l d n o l o n g e r c o p e w i t h a 

c h r o n i c a l l y i l l d e p e n d e n t a t h o m e . T h i s r e s e a r c h e r s t u d i e d 

5 0 a d m i s s i o n s t o a g e r i a t r i c u n i t o v e r a n 8 m o n t h p e r i o d . 

N o n e o f t h e a d m i s s i o n s w a s d u e t o a m e d i c a l e m e r g e n c y a n d t h e 

m a j o r d i a g n o s i s f o r o v e r h a l f t h e a d m i s s i o n s w a s s e n i l e 

d e m e n t i a . 

M o s t o f t h e c a r e g i v e r s i n t e r v i e w e d w e r e e i t h e r s p o u s e s 

o r a d u l t c h i l d r e n . S a n f o r d r e c o r d e d t h e d a t a o n a s t a n d a r d 

f o r m , c a t e g o r i z e d t h e p r o b l e m s o f c a r e g i v i n g i n t o t h r e e m a i n 

c a t e g o r i e s , a n d a s k e d w h i c h p r o b l e m s w o u l d h a v e t o be 

a m e l i o r a t e d b e f o r e t h e c a r e g i v e r s w o u l d a c c e p t t h e d e p e n d e n t 

b a c k i n t h e h o m e . T h i s r e s e a r c h e r a c k n o w l e d g e s t h a t t h e u s e 

o f a s t a n d a r d f o r m may h a v e d e c r e a s e d t h e a m o u n t o f 
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i n f o r m a t i o n o b t a i n e d f r o m t h e s u b j e c t s . I t i s n o t c l e a r f r o m 

t h e r e p o r t how S a n f o r d c o l l e c t e d t h e d a t a o r a r r i v e d a t t h e 

c a t e g o r i e s o f p r o b l e m s . 

T h e f i r s t c a t e g o r y , p r o b l e m s a r i s i n g f r o m t h e 

d e p e n d e n t ' s b e h a v i o r , c o n t a i n s t h e m a j o r i t y o f p r o b l e m s 

d i s c u s s e d b y t h e c a r e g i v e r s . T h e m o s t f r e q u e n t l y - m e n t i o n e d 

p r o b l e m s , i n o r d e r o f o c c u r r e n c e , a r e s l e e p d i s t u r b a n c e s , 

i n c o n t i n e n c e , f a l l s , e x c e s s i v e d e p e n d e n c y , a g g r e s s i o n , a n d 

d i s r e g a r d f o r s a f e t y . I n a d d i t i o n , m o s t o f t h e p r o b l e m s t h a t 

c a r e g i v e r s f e e l w o u l d n e e d t o b e a l l e v i a t e d p r i o r t o 

a c c e p t i n g t h e d e p e n d e n t b a c k i n t h e h o m e a r e i n t h e f i r s t 

c a t e g o r y . T h e s e c o n d c a t e g o r y , p r o b l e m s a r i s i n g f r o m t h e 

s u p p o r t e r ' s l i m i t a t i o n s , i n c l u d e s e m o t i o n a l s t r a i n d u e t o 

a n x i e t y o r d e p r e s s i o n , p e r s o n a l i t y c o n f l i c t s w i t h t h e 

d e p e n d e n t , a n d p h y s i c a l l i m i t a t i o n s s u c h a s i n a d e q u a t e 

s t r e n g t h o r c h r o n i c i l l n e s s . T h e t h i r d g r o u p , p r o b l e m s 

a s s o c i a t e d w i t h t h e s o c i a l a n d e n v i r o n m e n t a l c o n t e x t , 

c o n t a i n s t h e f e w e s t n u m b e r o f p r o b l e m s . A b o u t o n e h a l f o f 

t h e c a r e g i v e r s r e p o r t p e r s o n a l c o n f i n e m e n t a n d s o c i a l 

r e s t r i c t i o n a s p r o b l e m s : " M a n y s u p p o r t e r s h a d n o t h a d a 

h o l i d a y o r e v e n i n g o u t f o r y e a r s a n d w e l c o m e d t h e i d e a o f a 

' g r a n n y s i t t e r . ' T h i s w a s a r e a l u n f u l f i l l e d n e e d " ( S a n f o r d , 

1 9 7 5 , p . 4 7 3 ) . A l m o s t o n e t h i r d o f c a r e g i v e r s a r e u n a b l e t o 

l e a v e t h e d e p e n d e n t s a l o n e a n d h a v e t o g i v e u p a l l o u t s i d e 

a c t i v i t i e s . F i n a n c i a l s t r a i n i s n o t e d t o o . 

F o r S a n f o r d ' s s a m p l e , i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n h a s b e e n p u t 

o f f a s l o n g a s p o s s i b l e a t t h e e x p e n s e o f t h e c a r e g i v e r ' s 

w e l l - b e i n g : " M o s t s u p p o r t e r s w e r e c l e a r l y d e v o t e d t o t h e 
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d e p e n d e n t s a n d h a d s u f f e r e d c o n s i d e r a b l e s t r a i n o v e r a 

p r o l o n g e d p e r i o d " ( S a n f o r d , 1 9 7 5 , p . 4 7 3 ) . T h i s r e s e a r c h e r 

a l s o e m p h a s i z e s t h a t a l m o s t a l l o f t h e c a r e g i v e r s a r e a b l e t o 

a r t i c u l a t e t h e p r o b l e m s t h a t t h e y c a n o r c a n n o t m a n a g e a t 

h o m e , e v e n w h e n t h e i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n p r o c e s s i s a t i m e o f 

c r i s i s . 

Z a r i t , R e e v e r , a n d B a c h - P e t e r s o n ( 1 9 8 0 ) a t t e m p t t o 

c o r r e l a t e t h e i m p a i r m e n t s a c c o m p a n y i n g s e n i l e d e m e n t i a w i t h 

t h e a m o u n t o f b u r d e n p e r c e i v e d b y t h e c a r e g i v e r . T h e i r 

s a m p l e c o n s i s t e d o f 2 9 e l d e r l y d e p e n d e n t s w i t h s e n i l e 

d e m e n t i a a n d t h e i r f a m i l y c a r e g i v e r s . T h e s a m p l e o f e l d e r l y 

w a s r e c r u i t e d f r o m a p r o g r a m t h a t o f f e r e d m e m o r y t r a i n i n g a n d 

s o c i a l s u p p o r t f o r t h e e l d e r l y w i t h m e n t a l d e t e r i o r a t i o n . 

Z a r i t e t a l . a d m i n i s t e r e d a s e r i e s o f t e s t s t o t h e d e p e n d e n t s 

t o m e a s u r e t h e s e v e r i t y o f m e n t a l i m p a i r m e n t , t h e f r e q u e n c y 

o f m e m o r y a n d b e h a v i o r p r o b l e m s , a n d t h e d e g r e e o f i m p a i r m e n t 

i n a c t i v i t i e s o f d a i l y l i v i n g . T h e s c o r e s i n d i c a t e t h a t t h e 

d e p e n d e n t s a r e s u b s t a n t i a l l y i m p a i r e d . O t h e r v a r i a b l e s 

m e a s u r e d w e r e t h e n u m b e r o f f a m i l y v i s i t s a n d t h e d u r a t i o n o f 

t h e i l l n e s s . 

T h e r e s e a r c h e r s d e v i s e d a q u e s t i o n n a i r e t o m e a s u r e 

b u r d e n w h i c h t h e y d e f i n e d a s t h e l e v e l o f d i s c o m f o r t t h a t 

c a r e g i v e r s a s s o c i a t e d w i t h c e r t a i n s t a t e m e n t s . T h e r e s u l t s 

o f t h e q u e s t i o n n a i r e i n d i c a t e t h a t t h e a m o u n t o f b u r d e n i s 

m o d e r a t e . N o n e o f t h e c a r e g i v e r s w a s c o n s i d e r i n g 

i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n a t t h e t i m e o f t h e s t u d y . C a r e g i v e r s 

m o s t f r e q u e n t l y i d e n t i f y t h e " l a c k o f t i m e f o r o n e s e l f , t h e 

e x c e s s i v e d e p e n d e n c y o f t h e p a t i e n t . . . [ a n d ] f e a r s a b o u t 
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f u r t h e r d e t e r i o r a t i o n i n t h e p a t i e n t ' s b e h a v i o r s " ( Z a r i t e t 

a l . , 1 9 8 0 , p . 6 5 2 ) a s b u r d e n s o m e . 

A n a n a l y s i s o f t h e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n b u r d e n a n d t h e 

p r e v i o u s l y i d e n t i f i e d v a r i a b l e s r e v e a l s t h a t o n l y t h e 

f r e q u e n c y o f f a m i l y v i s i t s i s c o r r e l a t e d w i t h t h e l e v e l o f 

b u r d e n , i n a n i n v e r s e r e l a t i o n s h i p . Z a r i t e t a l . c o l l e c t e d 

n o o t h e r d a t a a b o u t t h e q u a l i t y o f t h e s e v i s i t s e x c e p t t h a t 

c a r e g i v e r s r e c e i v e a n a v e r a g e o f n i n e f a m i l y v i s t s p e r m o n t h . 

T h e r e s e a r c h e r s a l s o c o n c l u d e t h a t c a r e g i v i n g d a u g h t e r s a n d 

c a r e g i v i n g s p o u s e s e x p e r i e n c e t h e s a m e a m o u n t o f b u r d e n . 

S u m m a r y 

A d i v e r s e g r o u p o f c a r e g i v i n g s t u d i e s w a s e x a m i n e d i n 

t h i s c h a p t e r t o p l a c e t h e r e s e a r c h q u e s t i o n i n a t h e o r e t i c a l 

c o n t e x t . T h e i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r h a s b e e n o p e r a t i o n a l l y 

d e f i n e d a n d s t u d i e d i n n u m e r o u s w a y s . S t u d i e s o f t h e 

e x p e r i e n c e o f c a r e g i v e r s i n s p e c i f i c s i t u a t i o n s a r e l a c k i n g . 

D e s p i t e t h e v a r i e t y o f m e t h o d o l o g i e s f o u n d i n t h e s e s t u d i e s , 

t h e f i n d i n g s i n d i c a t e t h a t g e n e r a l l y t h e i m p a c t o n c a r e g i v e r s 

i s n e g a t i v e . T h e n e e d e x i s t s t o o b t a i n m o r e d e s c r i p t i v e 

r e s e a r c h a b o u t t h e e x p e r i e n c e o f t h e o l d e r w i f e c a r i n g f o r 

t h e e l d e r l y , i m p a i r e d h u s b a n d t h a t c a n p r o v i d e d a t a f o r 

c l i n i c a l i n t e r v e n t i o n a n d f u r t h e r s t u d y . 
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C H A P T E R 3 

M E T H O D O L O G Y 

I n t r o d u c t i o n 

T h e m e t h o d o l o g y u s e d t o c a r r y o u t t h i s s t u d y i s 

p r e s e n t e d i n t h i s c h a p t e r . T h e r a t i o n a l e u n d e r l y i n g t h e u s e 

o f a q u a l i t a t i v e a p p r o a c h i s d i s c u s s e d , f o l l o w e d b y a 

d e s c r i p t i o n o f a p a r t i c u l a r k i n d o f q u a l i t a t i v e m e t h o d o l o g y , 

t h e p h e n o m e n o l o g i c a l m e t h o d . T h e n t h e s e l e c t i o n o f t h e s t u d y 

g r o u p , t h e c r i t e r i a f o r t h e p a r t i c i p a n t s , a n d t h e d a t a 

c o l l e c t i o n p r o c e d u r e a r e d e s c r i b e d . 

S e l e c t i o n o f a M e t h o d 

R a t i o n a l e F o r C h o o s i n g A Q u a l i t a t i v e A p p r o a c h 

Q u a l i t a t i v e r e s e a r c h e r s c o n s i d e r t h a t s o c i a l r e a l i t y a n d 

t h e p h e n o m e n a o f t h e s o c i a l w o r l d a r e n o t f u l l y 

c o m p r e h e n s i b l e b y q u a n t i t a t i v e m e a n s a l o n e ( S c h w a r t z & 

J a c o b s , 1 9 7 9 ) . I t h a s b e e n a r g u e d t h a t t h e m e a n i n g f u l s t u d y 

o f t h e h u m a n e x p e r i e n c e r e q u i r e s a n a p p r o a c h t h a t 

i n c o r p o r a t e s t h e p a r t i c i p a n t ' s a c t i v e i n v o l v e m e n t i n 

c o n s t r u c t i n g h i s s o c i a l r e a l i t y ( D a v i s , 1 9 7 8 ) . T h e i n t e n t o f 

t h i s a p p r o a c h h a s b e e n s u m m a r i z e d : 

T h e b a s i c p o s i t i o n o f t h i s [ q u a l i t a t i v e ] o r i e n t a t i o n i s 

t h a t i n o r d e r t o u n d e r s t a n d s o c i a l p h e n o m e n a , t h e 

r e s e a r c h e r n e e d s t o d i s c o v e r t h e a c t o r ' s " d e f i n i t i o n o f 
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t h e s i t u a t i o n " - t h a t i s , h i s p e r c e p t i o n a n d 

i n t e r p r e t a t i o n o f r e a l i t y a n d how t h e s e r e l a t e t o h i s 

b e h a v i o r . . . . I n o r d e r f o r t h e r e s e a r c h e r t o c o m e t o 

s u c h a n u n d e r s t a n d i n g , h e m u s t b e a b l e , ( a l b e i t 

i m p e r f e c t l y ) t o p u t h i m s e l f i n t h e o t h e r p e r s o n ' s s h o e s . 

( S c h w a r t z & J a c o b s , 1 9 7 9 , p p . 7 - 8 ) 

R a t h e r t h a n d e a l i n g w i t h o n l y o b s e r v a b l e b e h a v i o r a s f o u n d i n 

q u a n t i t a t i v e m e t h o d s , t h e q u a l i t a t i v e a p p r o a c h e n a b l e s t h e 

r e s e a r c h e r t o s t u d y t h e p a r t i c i p a n t ' s p e r c e p t i o n o f t h e 

m e a n i n g o f h i s e x p e r i e n c e . 

A q u a l i t a t i v e a p p r o a c h s e e m e d t o b e s t a d d r e s s t h e 

r e s e a r c h q u e s t i o n a b o u t t h e i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r . T h i s 

a p p r o a c h e n a b l e s t h e r e s e a r c h e r t o m a k e a m e a n i n g f u l s t u d y o f 

t h e i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r b y e l i c i t i n g h e r p e r c e p t i o n o f 

t h e m e a n i n g o f t h e e x p e r i e n c e . T h e l i t e r a t u r e i n d i c a t e s t h a t 

l i t t l e i s k n o w n a b o u t t h e e x p e r i e n c e o f t h e o l d e r c a r e g i v i n g 

w i f e w h o s e h u s b a n d i s c h r o n i c a l l y c o n f u s e d . T h e l a c k o f 

k n o w l e d g e a b o u t t h e r e l e v a n t v a r i a b l e s a l s o s u g g e s t s t h e u s e 

o f t h e q u a l i t a t i v e a p p r o a c h t o a n s w e r t h e r e s e a r c h q u e s t i o n 

b e c a u s e t h i s a p p r o a c h i n v o l v e s " a n o p e n t h e o r e t i c a l s c h e m e i n 

w h i c h v a r i a b l e s . . . a r e t o b e d i s c o v e r e d r a t h e r t h a n a s c h e m e 

i n w h i c h v a r i a b l e s a r e d e c i d e d u p o n i n a d v a n c e " ( B e c k e r , 

G e e r , H u g h e s , & S t r a u s s , 1 9 6 1 , p . 1 8 ) . 

T h e P h e n o m e n o l o g i c a l M e t h o d 

One t y p e o f 

p h e n o m e n o l o g i c a l 

q u a l i t a t i v e 

m e t h o d , w a s 

m e t h o d o l o g y , t h e 

u s e d t o a n s w e r t h e r e s e a r c h 
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q u e s t i o n . Ornery ( 1 9 8 3 ) o f f e r s a g e n e r a l d e s c r i p t i o n o f t h i s 

i n d u c t i v e , d e s c r i p t i v e m e t h o d : " T h e p h e n o m e n o l o g i c a l m e t h o d 

i s a p p r o a c h i n g t h e p h e n o m e n o n w i t h n o p r e c o n c e i v e d 

e x p e c t a t i o n s o r c a t e g o r i e s , p e r f o r m i n g s o m e f o r m o f 

b r a c k e t i n g t o d e f i n e t h e l i m i t s o f e x p e r i e n c e , a n d t h e n 

e x p l o r i n g t h e m e a n i n g o f t h a t e x p e r i e n c e a s i t u n f o l d s f o r 

t h e p a r t i c i p a n t s " ( p . 5 4 ) . 

D e t e r m i n i n g t h e m e a n i n g o f a c l i e n t ' s s i t u a t i o n i s 

p a r t i c u l a r l y r e l e v a n t t o t h e p r a c t i c e o f n u r s i n g a n d t h e 

r e s e a r c h q u e s t i o n s t h a t a r i s e ( D a v i s , 1 9 7 8 ; O m e r y , 1 9 8 3 ) . 

D a v i s h a s e x p l a i n e d t h i s r e l a t i o n s h i p : " T h e c l i n i c a l 

a p p r o a c h w h i c h e m p h a s i z e s o b s e r v a t i o n , i n t e r v i e w s , 

i n t e r a c t i o n , a n d i n t e r p e r s o n a l r e l a t i o n s i n a n a t t e m p t t o 

u n d e r s t a n d t h e p a t i e n t ' s d e f i n i t i o n o f t h e s i t u a t i o n . . . m o r e 

p e r f e c t l y f i t s c o n c e p t u a l l y t h e p h e n o m e n o l o g i c a l a p p r o a c h " 

( p . 1 9 4 ) . 

G i o r g i ( 1 9 7 5 ) i s o n e o f s e v e r a l r e s e a r c h e r s who d e s c r i b e 

s y s t e m a t i c m e t h o d s f o r c a r r y i n g o u t p h e n o m e n o l o g i c a l 

r e s e a r c h . T h i s r e s e a r c h e r d i s c u s s e s s e v e r a l c h a r a c t e r i s t i c s 

o f p h e n o m e n o l o g i c a l r e s e a r c h . T h e u n i t u n d e r i n v e s t i g a t i o n 

i s t h e e n t i r e s i t u a t i o n , i n c l u d i n g t h e r e s e a r c h e r ' s a n d t h e 

s u b j e c t ' s p e r s p e c t i v e s . G i o r g i ( 1 9 7 5 ) d e f i n e s t h e g o a l o f 

p h e n o m e n o l o g i c a l r e s e a r c h : " T h e t a s k o f t h e r e s e a r c h e r i s t o 

l e t t h e w o r l d o f t h e d e s c r i b e r , o r m o r e c o n c r e t e l y , t h e 

s i t u a t i o n a s i t e x i s t s f o r t h e s u b j e c t , r e v e a l i t s e l f t h r o u g h 

t h e d e s c r i p t i o n i n a n u n b i a s e d w a y " ( p . 7 4 ) . T o a c c o m p l i s h 

t h i s t a s k , t h e r e s e a r c h e r a p p r o a c h e s t h e p h e n o m e n a w i t h 

m i n i m a l a s s u m p t i o n s a n d g r o u n d s o b s e r v a t i o n s i n t h e e v e r y d a y 
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w o r l d o f t h e s u b j e c t , r a t h e r t h a n a p p l y i n g a p r e - d e v e l o p e d 

f r a m e w o r k t o t h e u n i t u n d e r i n v e s t i g a t i o n . T h e m a j o r 

c o n c e p t s a r e d e v e l o p e d o n l y a f t e r t h e r e s e a r c h e r ' s i n i t i a l 

e n c o u n t e r w i t h t h e d a t a . 

G i o r g i o u t l i n e s f i v e s t e p s i n d a t a a n a l y s i s , u s i n g t h e 

t r a n s c r i p t o f a t a p e d i n t e r v i e w . F i r s t , t h e r e s e a r c h e r r e a d s 

t h r o u g h t h e e n t i r e t r a n s c r i p t t o b e c o m e f a m i l i a r i z e d w i t h t h e 

d a t a . S e c o n d , t h e r e s e a r c h e r r e a d s t h e t r a n s c r i p t a g a i n , b u t 

t h i s t i m e w i t h m o r e a t t e n t i o n t o d e t a i l . I n t h i s s e c o n d 

s t e p , t h e r e s e a r c h e r c a t e g o r i z e s t h e u n i t s o r c o n s t i t u e n t s i n 

t h e p a r t i c i p a n t ' s e x p e r i e n c e b y i s o l a t i n g c e n t r a l t h e m e s . 

T h e s e u n i t s a r e d e f i n e d by c h a n g e s o f t h e m e a n i n g s i n t h e 

d a t a . T h i r d , t h e r e s e a r c h e r p u t s t o g e t h e r t h e r e l a t e d u n i t s 

b y e l u c i d a t i n g t h e m e a n i n g s o f e a c h u n i t , a n d b y r e l a t i n g 

t h e m t o e a c h o t h e r a n d t o t h e w h o l e . F o u r t h , t h e r e s e a r c h e r 

c o n t i n u e s t o a n a l y z e t h e c o n s t i t u e n t s , t r a n s l a t i n g t h e m f r o m 

t h e l a n g u a g e o f t h e p a r t i c i p a n t i n t o t h e l a n g u a g e o f 

s c i e n t i f i c c o n c e p t s . T h i s a n a l y s i s c o n t i n u e s u n t i l n o new 

t h e m e s e m e r g e i n t h e d a t a . F i f t h , t h e r e s e a r c h e r u n i f i e s t h e 

i n s i g h t s a b o u t t h e c o n s t i t u e n t s i n t o a c o m p r e h e n s i v e 

d e s c r i p t i o n o f t h e m e a n i n g o f t h e e x p e r i e n c e . 

T h e r e s e a r c h e r s t r i v e s t o m a k e t h e f i n a l d e s c r i p t i o n o f 

t h e m e a n i n g o f t h e e x p e r i e n c e a s r i g o r o u s a s p o s s i b l e . A 

m a j o r h a l l m a r k o f p h e n o m e n o l o g i c a l r e s e a r c h i s t h e r e a d e r ' s 

a b i l i t y t o s e e how t h e d a t a w e r e o r g a n i z e d : 

T h e c h i e f p o i n t t o b e r e m e m b e r e d w i t h t h i s t y p e o f 

r e s e a r c h i s n o t s o m u c h w h e t h e r a n o t h e r p o s i t i o n w i t h 

r e s p e c t t o t h e d a t a c o u l d be a d o p t e d ( t h i s p o i n t i s 
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g r a n t e d b e f o r e h a n d ) , b u t w h e t h e r a r e a d e r , a d o p t i n g t h e 

s a m e v i e w p o i n t a r t i c u l a t e d b y t h e r e s e a r c h e r , c a n a l s o 

s e e w h a t t h e r e s e a r c h e r s a w , w h e t h e r o r n o t h e a g r e e s 

w i t h i t . ( G i o r g i , 1 9 7 5 , p . 9 8 ) 

I n G i o r g i ' s m e t h o d , t h e s a m p l e o f p a r t i c i p a n t s i s 

u s u a l l y s m a l l b e c a u s e o f t h e l o n g d u r a t i o n o f t h e i n t e r v i e w s . 

O rnery ( 1 9 8 3 ) s u g g e s t s t h a t t h e n u m b e r i n t e r v i e w e d b e l i m i t e d 

t o f o u r o r f i v e p a r t i c i p a n t s . I n t e r v i e w s w i t h t h e s a m e 

p a r t i c i p a n t may b e c o n t i n u e d a t d i f f e r e n t i n t e r v a l s . 

S e l e c t i o n O f T h e S t u d y G r o u p 

S u b j e c t s 

T h e a i m o f t h i s s t u d y w a s t o i d e n t i f y t h e i m p a c t o n t h e 

c a r e g i v i n g w i f e w h o s e h u s b a n d e x p e r i e n c e d c o n f u s i o n . A t o t a l 

o f 6 w i v e s w e r e i n t e r v i e w e d . T h e c r i t e r i a f o r t h e i r 

p a r t i c i p a t i o n a r e d i s c u s s e d b e l o w . 

C r i t e r i a f o r T h e C a r e g i v i n g W i f e ' s P a r t i c i p a t i o n 

L i t t l e w a s k n o w n a b o u t t h e c h a r a c t e r i s t i c s o f t h e 

c a r e g i v i n g w i f e p r i o r t o c o n t a c t w i t h t h e s u b j e c t s . T h e 

f o l l o w i n g c r i t e r i a w e r e d e s i g n e d p r i m a r i l y t o i d e n t i f y t h o s e 

c a r e g i v i n g s i t u a t i o n s w h e r e t h e o l d e r c o u p l e l i v e d a l o n e a n d 

t h e w i f e m a n a g e d i n d e p e n d e n t l y . T h e c a r e g i v i n g w i f e w a s t o 

b e m a r r i e d t o a c o n f u s e d , e l d e r l y h u s b a n d . T h e a g e o f t h e 

w i f e w a s n o t s p e c i f i e d a s i t w a s a s s u m e d t h a t s h e w o u l d b e 
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c l o s e i n a g e t o t h e h u s b a n d a n d t h e r e f o r e , e l d e r l y h e r s e l f . 

T h e w i f e w a s t o b e t h e m a j o r c a r e g i v e r r e s p o n s i b l e f o r 

h e l p i n g t h e h u s b a n d m e e t h i s b a s i c h u m a n n e e d s , a s e v i d e n c e d 

b y h e r i n a b i l i t y t o l e a v e t h e h o m e w i t h o u t t r a n s f e r r i n g t h e 

h u s b a n d ' s c a r e t o a n o t h e r p e r s o n . 

T h e w i f e w a s n o t t o b e e m p l o y e d o u t s i d e t h e h o m e , n o r 

r e s p o n s i b l e f o r t h e c a r e o f o t h e r f a m i l y o r n o n - f a m i l y 

m e m b e r s , t h e r e b y e n s u r i n g t h a t t h e w i f e ' s m a j o r 

r e s p o n s i b i l i t i e s w e r e r e l a t e d t o h e r h u s b a n d . T h e w i f e w a s 

t o b e t h e p r i m a r y c a r e g i v e r i n t h i s s i t u a t i o n a n d n o o t h e r 

p e r s o n s w h o c o u l d h e l p w i t h t h e h u s b a n d ' s c a r e w e r e t o r e s i d e 

a t t h e s a m e a d d r e s s . 

C r i t e r i a f o r t h e H u s b a n d ' s P a r t i c i p a t i o n 

T h e b a s i s f o r t h e w i f e ' s p a r t i c i p a t i o n i n t h e s t u d y w a s 

t h e p r e s e n c e o f c h r o n i c c o n f u s i o n i n h e r h u s b a n d . T h u s , i t 

w a s n e c e s s a r y t o d e l i n e a t e t h e c r i t e r i a f o r t h e h u s b a n d ' s 

p a r t i c i p a t i o n i n t h e s t u d y . T h e h u s b a n d w a s t o b e a t l e a s t 

7 0 y e a r s o f a g e a n d t o h a v e e x h i b i t e d s i g n s o f c o n f u s i o n f o r 

a t l e a s t o n e y e a r . T h e a g e o f 7 0 y e a r s w a s g i v e n a s a 

g u i d e l i n e t o e n s u r e t h a t t h e h u s b a n d s who w e r e r e f e r r e d h a d 

c o n f u s i o n a s s o c i a t e d w i t h m e n t a l i m p a i r m e n t s f o u n d i n t h e 

e l d e r l y a n d t o a v o i d c o n d i t i o n s a s s o c i a t e d w i t h m i d d l e a g e 

s u c h a s p r e - s e n i l e d e m e n t i a . T h e o n e y e a r d u r a t i o n o f t h e 

c o n f u s i o n a l s t a t e w a s s p e c i f i e d t o r u l e o u t c o n f u s i o n a l 

s t a t e s t h a t w e r e a c u t e . 

T h e p r e s e n c e o f c o n f u s i o n w o u l d b e e v i d e n c e d b y s u c h 
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b e h a v i o r s a s d i s o r i e n t a t i o n t o t i m e , p e r s o n , a n d p l a c e , l o s s 

o f m e m o r y , a n d i m p a i r e d r e a l i t y - b a s e d c o m m u n i c a t i o n . T h e 

h u s b a n d ' s c o n f u s i o n w o u l d i m p a i r h i s p a r t i c i p a t i o n i n t h e 

f a m i l y u n i t a n d h i s a b i l i t y t o c a r e f o r h i m s e l f . I t w a s 

e x p e c t e d t h a t o t h e r p h y s i c a l d i s a b i l i t i e s w o u l d b e p r e s e n t 

s i n c e m o r e t h a n o n e c h r o n i c i l l n e s s may b e p r e s e n t i n t h e 

o l d e r a d u l t a n d c h r o n i c c o n f u s i o n o f t e n a c c o m p a n i e s o t h e r 

c h r o n i c c o n d i t i o n s . 

P r o c e d u r e F o r O b t a i n i n g T h e P a r t i c i p a n t s 

T h e r e s e a r c h p r o p o s a l w a s s e n t t o a c o m m u n i t y h e a l t h 

a g e n c y i n t h e G r e a t e r V a n c o u v e r a r e a , a f t e r a p p r o v a l w a s 

o b t a i n e d f r o m t h e U n i v e r s i t y o f B r i t i s h C o l u m b i a B e h a v i o u r a l 

S c i e n c e s S c r e e n i n g C o m m i t t e e F o r R e s e a r c h a n d O t h e r S t u d i e s 

I n v o l v i n g H u m a n S u b j e c t s . T h e n u r s e s i n t h e h o m e c a r e a n d 

l o n g - t e r m c a r e p r o g r a m s d i s t r i b u t e d t h e e x p l a n a t o r y l e t t e r 

t h a t i n v i t e d p a r t i c i p a t i o n i n t h e s t u d y . 

P o t e n t i a l p a r t i c i p a n t s r e t u r n e d a f o r m i n d i c a t i n g t h e i r 

i n t e r e s t i n t h e s t u d y . T h e r e s e a r c h e r t h e n p h o n e d e a c h 

r e s p o n d e n t t o a n s w e r a n y q u e s t i o n s , c o n f i r m h e r 

p a r t i c i p a t i o n , a n d a r r a n g e a n i n t i t i a l m e e t i n g i n h e r h o m e . 

A t t h e i n i t i a l m e e t i n g , t h e r e s e a r c h e r r e v i e w e d t h e p u r p o s e 

a n d e x p e c t a t i o n s o f t h e r e s e a r c h . T h e r e s p o n d e n t t h e n s i g n e d 

a n i n f o r m e d c o n s e n t f o r m t h a t s t a t e d s h e a g r e e d t o 

p a r t i c i p a t e i n t h e r e s e a r c h a n d t h a t s h e a l l o w e d t h e 

i n t e r v i e w t o b e t a p e - r e c o r d e d . T h e i n t r o d u c t o r y l e t t e r c a n 

b e f o u n d i n A p p e n d i x A , a n d t h e c o n s e n t f o r m f o u n d i n 
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A p p e n d i x B . 

P r o c e d u r e F o r D a t a C o l l e c t i o n 

T h e d a t a c o l l e c t i o n t o o k p l a c e o v e r a p e r i o d o f f o u r 

m o n t h s , f r o m A p r i l t o J u l y 1 9 8 3 . D a t a w e r e o b t a i n e d b y 

c a r r y i n g o u t i n - d e p t h i n t e r v i e w s w i t h e a c h w i f e o n t w o t o 

t h r e e o c c a s i o n s . I n t e r v i e w s w e r e l o o s e l y s t r u c t u r e d t o a l l o w 

e a c h w i f e t o d e s c r i b e h e r e x p e r i e n c e a n d t o i d e n t i f y a r e a s 

t h a t w e r e s i g n i f i c a n t t o h e r . T h e i n i t i a l i n t e r v i e w s w e r e 

g u i d e d b y s a m p l e q u e s t i o n s d e s i g n e d t o s e t t h e p a r t i c i p a n t s 

a t e a s e b y o f f e r i n g p o s s i b l e t o p i c s o f d i s c u s s i o n . O n c e t h e 

w i v e s b e g a n t o d e s c r i b e t h e i r e x p e r i e n c e s , o t h e r q u e s t i o n s 

w e r e d e v e l o p e d f o r u s e a t s u c c e e d i n g i n t e r v i e w s t o c l a r i f y 

a n d e l a b o r a t e t h e t h e m e s i d e n t i f i e d i n t h e i r a c c o u n t s . 

S a m p l e q u e s t i o n s a r e f o u n d i n A p p e n d i x C . 

A l l i n t e r v i e w s t o o k p l a c e i n t h e c a r e g i v e r ' s h o m e a n d 

w e r e a u d i o - t a p e d t o e n a b l e t h e r e s e a r c h e r t o c o n c e n t r a t e o n 

w h a t t h e p a r t i c i p a n t s a i d a n d t o o b s e r v e t h e r e s e a r c h 

s i t u a t i o n . T h e l e n g t h o f h o m e v i s i t s v a r i e d , b u t g e n e r a l l y 

i n t e r v i e w s l a s t e d o n e h o u r . T r a n s c r i p t s o f t h e d a t a w e r e 

m a d e f o l l o w i n g t h e i n t e r v i e w s . 

D a t a A n a l y s i s 

T h e d e s c r i p t i o n s o f t h e 

d e s c r i b e d b y G i o r g i ( 1 9 7 5 ) . 

a n d n o t e s o n t h e m e a n i n g s o f 

p a r t i c i p a n t s w e r e a n a l y z e d a s 

C e n t r a l t h e m e s w e r e i d e n t i f i e d 

t h e m e s w e r e f i l e d a n d 
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c r o s s - r e f e r e n c e d . T h e c o n s t i t u e n t c a t e g o r i e s w e r e l a t e r 

r e f i n e d a n d t h e i r m e a n i n g s c l a r i f i e d . T h e n e x t c h a p t e r 

p r o v i d e s d i s c u s s i o n s o f t h e c o n c e p t s f o u n d i n t h e d a t a t h a t 

d e s c r i b e t h e m e a n i n g o f t h e e x p e r i e n c e o f c a r e g i v i n g . 

S u m m a r y 

T h e p h e n o m e n o l o g i c a l m e t h o d w a s e m p l o y e d t o c a r r y o u t 

t h i s s t u d y b e c a u s e i t e n a b l e d t h e r e s e a r c h e r t o a p p r o a c h t h e 

r e s e a r c h s i t u a t i o n w i t h m i n i m a l k n o w l e d g e a n d t o d e s c r i b e t h e 

s u b j e c t ' s p e r s p e c t i v e o f r e a l i t y . B e c a u s e l i t t l e i s k n o w n 

a b o u t t h e e x p e r i e n c e o f c a r e g i v i n g , t h e p h e n o m e n o l o g i c a l 

a p p r o a c h s o u g h t t o e x p l o r e t h e m e a n i n g o f t h e e x p e r i e n c e o f 

c a r e g i v i n g a s d e s c r i b e d i n t h e c a r e g i v e r s ' a c c o u n t s . S i x 

w i v e s i n i n d e p e n d e n t h o u s e h o l d s w e r e i n t e r v i e w e d . T h e 

s e v e n t e e n i n t e r v i e w s w e r e t a p e - r e c o r d e d t o a l l o w c o n t i n u a l 

a n a l y s i s o f t h e d a t a a n d c o l l a t i o n o f m a j o r t h e m e s . T h e 

t h e m e s a n d c o n s t i t u t e n t c a t e g o r i e s i d e n t i f i e d b y t h e 

r e s e a r c h e r a r e d e s c r i b e d i n t h e n e x t c h a p t e r . 
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C H A P T E R A 

P R E S E N T A T I O N OF T H E F I N D I N G S 

I n t r o d u c t i o n 

T h i s c h a p t e r c o n t a i n s a d e s c r i p t i o n o f t h e i m p a c t o n t h e 

o l d e r w i f e o f c a r i n g f o r a c h r o n i c a l l y c o n f u s e d , e l d e r l y 

h u s b a n d . F i r s t , t h e p e r t i n e n t c h a r a c t e r i s t i c s o f t h e 

c a r e g i v i n g s i t u a t i o n a r e p r e s e n t e d t o p r o v i d e a n i n t r o d u c t i o n 

t o t h e c o n t e x t o f t h e s t u d y . T h e n , t h e m a j o r t h e m e s f o u n d i n 

t h e c a r e g i v e r s ' a c c o u n t s a r e d i s c u s s e d u n d e r t h r e e m a i n a r e a s 

o f c o n t e n t . A d i s c u s s i o n o f b u r d e n , t h e c o n c e p t t h a t b e s t 

u n i f i e s t h e s e c o n t e n t a r e a s , c o n c l u d e s t h e p r e s e n t a t i o n o f 

t h e f i n d i n g s . 

T h e C a r e g i v i n g S i t u a t i o n 

T h e s e l e c t i o n o f t h e p a r t i c i p a n t s w a s g u i d e d b y t h e 

c r i t e r i a g i v e n i n t h e p r e v i o u s c h a p t e r . T h e c h a r a c t e r i s t i c s 

o f t h e h o u s e h o l d s , t h e w i v e s , a n d t h e i r h u s b a n d s a r e 

c o n s i d e r e d i n t h i s s e c t i o n . 

C h a r a c t e r i s t i c s o f t h e C a r e g i v i n g H o u s e h o l d s 

T h e c r i t e r i a f o r s a m p l e s e l e c t i o n y i e l d e d s i m i l a r i t i e s 

i n t h e h o u s e h o l d s e t t i n g s . T h e 6 h o u s e h o l d s i n t h e s t u d y 

w e r e i n d e p e n d e n t u n i t s e a c h c o n s i s t i n g o f a c h r o n i c a l l y i l l 

e l d e r l y h u s b a n d a n d h i s w i f e . F i v e o f t h e s e e l d e r l y f a m i l i e s 



40 

l i v e d i n a p a r t m e n t d w e l l i n g s a n d h a d c h a n g e d t h e i r r e s i d e n c e 

f o l l o w i n g t h e h u s b a n d s ' r e t i r e m e n t . T h r e e f a m i l i e s h a d 

c h i l d r e n l i v i n g i n t h e g e n e r a l v i c i n i t y w h o c o u l d v i s i t t h e m 

o r a s s i s t w i t h c h o r e s . 

T h e f a m i l i e s p a r t i c i p a t i n g i n t h e s t u d y r e t a i n e d 

r e s p o n s i b i l i t y f o r s u c h c h o r e s a s m a n a g i n g t h e h o u s e h o l d , 

p r e p a r i n g t h e m e a l s , a n d s h o p p i n g f o r g r o c e r i e s . C o m m u n i t y 

n u r s e s v i s i t e d t h e h o m e s a t v a r y i n g i n t e r v a l s t o m o n i t o r t h e 

h e a l t h s t a t u s o f t h e h u s b a n d o r w i f e o r b o t h , t o a s s e s s t h e 

h o m e s i t u a t i o n , a n d t o p r o v i d e s u p p o r t . C o m m u n i t y s e r v i c e s 

a l s o s u p p l i e d h o m e m a k e r a s s i s t a n c e f o r t h e f o u r h o u s e h o l d s 

t h a t w e r e e l i g i b l e f o r t h i s t y p e o f a s s i s t a n c e . 

T h e l e v e l o f h e l p o b t a i n e d f r o m t h e g o v e r n m e n t - s p o n s o r e d 

h o m e m a k e r s d e p e n d e d o n t h e s e v e r i t y o f t h e h u s b a n d ' s 

c o n d i t i o n a n d t h e s i z e o f t h e c o u p l e ' s i n c o m e . F o u r h o m e s 

r e c e i v e d t h r e e t o f o u r h o u r s o f a s s i s t a n c e e a c h w e e k . T h e 

f o r m s o f a s s i s t a n c e r a n g e d f r o m h e l p w i t h t h e h u s b a n d ' s c a r e 

t o h e l p w i t h h e a v y h o u s e h o l d c h o r e s . One f a m i l y w a s 

i n e l i g i b l e f o r s u b s i d i z e d s u p p o r t b e c a u s e t h e h u s b a n d w a s 

a m b u l a t o r y a n d t h e i r i n c o m e w a s g r e a t e r t h a n a v e r a g e . One 

w i f e h i r e d a d d i t i o n a l h o m e m a k e r s e r v i c e s f o r t h e m o r n i n g s 

b e c a u s e h e r h u s b a n d w a s c o n f i n e d t o a w h e e l c h a i r a n d r e q u i r e d 

a g r e a t d e a l o f a s s i s t a n c e . 

C h a r a c t e r i s t i c s o f t h e C a r e g i v i n g W i v e s 

T h e 6 w i v e s i n t h i s s t u d y r a n g e d i n a g e f r o m 6 8 y e a r s t o 

8 5 y e a r s a n d h a d b e e n m a r r i e d f o r a l m o s t a l l o f t h e i r a d u l t 
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l i v e s . T h e m i n i m u m d u r a t i o n o f c a r e g i v i n g w a s t w o y e a r s . 

T h e l e n g t h o f t h e c a r e g i v i n g p e r i o d r a n g e d u p t o 1 3 y e a r s , 

t h e e x a c t d u r a t i o n b e i n g d i f f i c u l t t o d e t e r m i n e i n s i t u a t i o n s 

w h e r e t h e h u s b a n d ' s c o n d i t i o n h a d d e t e r i o r a t e d g r a d u a l l y . I n 

a c c o r d a n c e w i t h t h e g u i d e l i n e s s e t o u t i n t h e r e s e a r c h 

p r o p o s a l , n o n e o f t h e c a r e g i v e r s w a s e m p l o y e d o u t s i d e t h e 

h o m e . 

A l t h o u g h t h e w i v e s may b e c a t e g o r i z e d u n d e r t h e a g e 

g r o u p o f e l d e r l y , a n a g e d i s t i n c t i o n a p p e a r e d b e t w e e n y o u n g e r 

c a r e g i v e r s ( i n t h e i r l a t e s i x t i e s ) a n d o l d e r c a r e g i v e r s ( w h o 

w e r e 7 5 y e a r s a n d o l d e r ) . Two o f t h e t h r e e y o u n g e r 

c a r e g i v e r s w e r e a b l e t o d r i v e a n d s t i l l h a d t h e i r f a m i l y 

a u t o m o b i l e s , w h i l e o l d e r w i v e s h a d n e v e r l e a r n e d t o d r i v e . 

A s a r e s u l t , t h e y o u n g e r w i v e s w e r e m o r e m o b i l e b e c a u s e o f 

t h e i r a c c e s s t o t r a n s p o r t a t i o n . O n e o f t h e y o u n g e r w i v e s 

h e l d a v o l u n t e e r p o s i t i o n o n h e r c h u r c h c o u n c i l , w h e r e a s t h e 

r e m a i n d e r o f w i v e s h a d f o r g o n e a l l o u t s i d e c o m m i t m e n t s . 

T h e w i v e s e x p e r i e n c e d t h e a c c o m p a n y i n g l o s s e s o f a g i n g 

s u c h a s d i m i n i s h e d m u s c l e s t r e n g t h a n d e n e r g y . C h r o n i c 

i l l n e s s w a s p r e s e n t t o s o m e e x t e n t i n a l l o f t h e m . T h r e e 

w i v e s h a d s u b s t a n t i a l m e d i c a l c o n d i t i o n s t h a t i n c l u d e d o n e o r 

m o r e o f t h e f o l l o w i n g d i s o r d e r s : h y p e r t e n s i o n , a r t h r i t i s , 

g l a u c o m a , a n d c a n c e r . T h e r e m a i n d e r e x p e r i e n c e d l e s s s e v e r e 

p h y s i c a l d i s t u r b a n c e s r e l a t e d t o m o b i l i t y d i s o r d e r s . 
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C h a r a c t e r i s t i c s o f t h e D e p e n d e n t H u s b a n d s 

T h e 6 h u s b a n d s i n t h e s t u d y e x p e r i e n c e d c h r o n i c 

c o n f u s i o n . T h e i r a g e r a n g e f o l l o w e d t h a t o f t h e i r w i v e s , 

f r o m 6 8 y e a r s t o 8 5 y e a r s . One h u s b a n d w a s 1 3 y e a r s o l d e r 

t h a n h i s w i f e w h i l e a l l t h e o t h e r c o u p l e s w e r e c l o s e i n a g e . 

C o n s u l t a t i o n w i t h e a c h w i f e c o n f i r m e d t h e p r e s e n c e o f 

c o n f u s i o n i n h e r s p o u s e . Some o f t h e f e a t u r e s o f c o n f u s i o n 

i n c l u d e d m e m o r y l o s s , a l t e r e d t e m p e r a m e n t , i m p a i r e d 

j u d g e m e n t , a n d i n a p p r o p r i a t e s o c i a l b e h a v i o r . I n a d d i t i o n , 

c o n f u s i o n d i d n o t o c c u r i n i s o l a t i o n . A d i v e r s e g r o u p o f 

m e d i c a l c o n d i t i o n s a c c o m p a n i e d t h e b e h a v i o r a l d i a g n o s i s o f 

c o n f u s i o n , i n c l u d i n g P a r k i n s o n ' s d i s e a s e , i n a d e q u a t e v a s c u l a r 

c i r c u l a t i o n , p a s t c e r e b r a l v a s c u l a r a c c i d e n t s , a n d d i a b e t e s . 

I n c o n t i n e n c e w a s a c o n t i n u a l p r o b l e m f o r f o u r o f t h e 

h u s b a n d s . I m p a i r m e n t s i n m o b i l i t y l e f t t w o h u s b a n d s c o n f i n e d 

t o w h e e l c h a i r s a n d t h r e e o t h e r s d e p e n d e n t o n w a l k i n g c a n e s 

d u e t o u n s t e a d y g a i t . A l l t h e h u s b a n d s r e q u i r e d a s s i s t a n c e 

o r s u p e r v i s i o n t o m e e t n u t r i t i o n a l a n d h y g i e n i c n e e d s . 

T h e C a r e g i v e r s ' A c c o u n t s 

T h e i m p a c t o f b e i n g a c a r e g i v e r i s d e s c r i b e d i n t h i s 

s e c t i o n . T h e p h e n o m e n o l o g i c a l a p p r o a c h d e s c r i b e d b y G i o r g i 

( 1 9 7 5 ) w a s u s e d t o a n a l y z e t h e d a t a c o n s t i t u t i n g t h e 

c a r e g i v e r s ' a c c o u n t s . T h e t h e m e s i n t h e i r a c c o u n t s w e r e 

f o u n d t o r e f l e c t t h r e e o v e r a l l c o n c e r n s : ( 1 ) t h e m a n a g e m e n t 

o f t h e h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y , ( 2 ) t h e m a i n t e n a n c e o f t h e 
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f a m i l y a s a u n i t , a n d ( 3 ) t h e a c c e p t a n c e o f t h e c a r e g i v i n g 

s i t u a t i o n . T h e s e t h r e e a r e a s a r e u s e d t o d e s c r i b e t h e 

e f f e c t s o f c a r e g i v i n g . 

M a n a g e m e n t o f t h e H u s b a n d ' s D e p e n d e n c y 

T h e c h a r a c t e r i s t i c s o f t h e h u s b a n d s i n d i c a t e t h a t f i v e 

o f t h e m e x p e r i e n c e d p h y s i c a l i m p a i r m e n t s a s w e l l a s 

c o n f u s i o n . T h i s c o m b i n a t i o n o f p h y s i c a l a n d m e n t a l 

i m p a i r m e n t s p r o d u c e d c h a n g e s i n t h e i r f u n c t i o n i n g a n d 

r e s u l t e d i n c a r e g i v i n g t a s k s f o r t h e i r w i v e s . T h i s s e c t i o n 

d e a l s w i t h t h e c h a n g e s b r o u g h t a b o u t b y t h e c o n f u s e d 

h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y a n d t h e d i r e c t e f f e c t s o n h i s w i f e . 

C h a n g e s i n t h e H u s b a n d ' s F u n c t i o n i n g 

T h r e e o f t h e m o s t c o m m o n c h a n g e s a s s o c i a t e d w i t h t h e 

h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y w e r e i n c o n t i n e n c e , n o c t u r n a l 

r e s t l e s s n e s s , a n d d i s r e g a r d f o r s a f e t y . T h e s e b e h a v i o r s 

c a u s e d t h e m o s t p r o m i n e n t c o n c e r n s f o r c a r e g i v e r s a n d a r e t h e 

s a m e p r o b l e m s f a c e d b y c a r e g i v e r s i n o t h e r s t u d i e s . S a n f o r d 

( 1 9 7 5 ) i d e n t i f i e d t h e s e t r o u b l e s o m e b e h a v i o r s a s t h e m o s t 

c o m m o n o b s t a c l e s t o s u c c e s s f u l h o m e m a n a g e m e n t o f d e p e n d e n t 

r e l a t i v e s . 

I n c o n t i n e n c e w a s a c o m m o n p r o b l e m t h a t w a s u n p r e d i c t a b l e 

a n d p e r s i s t i n g . F o u r o f t h e w i v e s h a d t o b e p r e p a r e d t o d e a l 

w i t h i n c o n t i n e n c e a t a n y t i m e . A f f e c t e d h u s b a n d s w e r e u n a b l e 

t o a n t i c i p a t e t h e i r p h y s i c a l n e e d s , m a k i n g t h e m a n a g e m e n t o f 

i n c o n t i n e n c e d i f f i c u l t f o r t h e w i v e s . 
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A s e c o n d c h a n g e i n t h e d e p e n d e n t h u s b a n d ' s f u n c t i o n i n g 

w a s t h e o c c u r r e n c e o f n o c t u r n a l r e s t l e s s n e s s . N i g h t l y 

a w a k e n i n g s w e r e c h a r a c t e r i s t i c o f a l l h u s b a n d s t o v a r y i n g 

d e g r e e s . Some o f t h e c a u s e s o f n i g h t t i m e d i s t u r b a n c e s w e r e 

a w a k e n i n g d u e t o i n c o n t i n e n c e , n e e d i n g a s s i s t a n c e w i t h 

t o i l e t i n g , a n d r e q u i r i n g a s s i s t a n c e w i t h p h y s i c a l c o m f o r t . 

C o n f u s i o n w a s d i r e c t l y r e l a t e d t o n o c t u r n a l r e s t l e s s n e s s w h e n 

t h e h u s b a n d a w o k e a n d , d u e t o d i s o r i e n t a t i o n t o t i m e , 

i n i t i a t e d a c o n v e r s a t i o n w i t h t h e s l e e p i n g w i f e . Two o f t h e 

a m b u l a t o r y h u s b a n d s o f t e n w a n d e r e d a b o u t t h e h o u s e i n t h e 

n i g h t c a r r y i n g o u t s u c h a c t i v i t i e s a s r u m m a g i n g t h r o u g h t h e 

k i t c h e n t o f i n d f o o d . 

A t h i r d t r o u b l e s o m e c h a n g e w a s t h e c o n f u s e d h u s b a n d ' s 

g e n e r a l d i s r e g a r d f o r s a f e t y a n d l a c k o f e n v i r o n m e n t a l 

a w a r e n e s s . B o t h h i s p h y s i c a l c o n d i t i o n a n d m e n t a l s t a t e 

p l a c e d h i m a t r i s k f o r i n j u r y . U n s t e a d y g a i t , l o s s o f 

a g i l i t y , a n d l o s s o f p h y s i c a l s t r e n g t h p r e d i s p o s e d h i m t o 

f a l l s . C o n f u s i o n a n d l a c k o f a l e r t n e s s p l a c e d h i m a t r i s k 

f o r e r r o r s o f j u d g e m e n t a n d o f o m i s s i o n . Some o f t h e s e m o r e 

w o r r i s o m e b e h a v i o r s w e r e l e a v i n g o n a s t o v e e l e m e n t , 

f o r g e t t i n g t o e x t i n g u i s h c i g a r e t t e s , f o r g e t t i n g t h e 

c a r e g i v e r ' s i n s t r u c t i o n s t o s t a y w i t h i n t h e b o u n d a r i e s o f t h e 

h o m e , a n d n e g l e c t i n g t o a s k f o r n e e d e d a s s i s t a n c e d u r i n g 

p o s i t i o n a l c h a n g e s . 
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C a r e g i v i n g T a s k s 

T h e h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y g a v e r i s e t o c a r e g i v i n g t a s k s . 

U n a b l e t o m a n a g e h i s p e r s o n a l h y g i e n e , n u t r i t i o n a l n e e d s , a n d 

m e d i c a l r e g i m e , h e r e q u i r e d a s s i s t a n c e a n d s u p e r v i s i o n i n 

a c t i v i t i e s o f d a i l y l i v i n g . F i v e h u s b a n d s w e r e u n a b l e t o 

i n i t i a t e s u c h p e r s o n a l g r o o m i n g t a s k s a s b a t h i n g , o r a l 

h y g i e n e , a n d s h a v i n g . I n f o u r c a s e s , h o m e m a k e r s h e l p e d b a t h e 

t h e h u s b a n d s d u r i n g t h e i r w e e k l y v i s i t s . 

E a c h w i f e l o o k e d a f t e r h e r h u s b a n d ' s n u t r i t i o n . F o u r 

h u s b a n d s r e q u i r e d p h y s i c a l a s s i s t a n c e w i t h t h e p r o c e s s o f 

e a t i n g b e c a u s e o f d i f f i c u l t i e s w i t h m a n i p u l a t i n g u t e n s i l s , 

c h e w i n g , o r s w a l l o w i n g . E x a m p l e s o f m a n a g e m e n t o f m e d i c a l 

r e g i m e s i n c l u d e d p r e p a r i n g t h e d i a b e t i c d i e t , a d m i n i s t e r i n g 

d i a b e t i c o r h y p e r t e n s i v e m e d i c a t i o n s , a n d p r o v i d i n g f o o t 

c a r e . 

T h e h u s b a n d ' s i n c o n t i n e n c e c r e a t e d a d d i t i o n a l c l e a n i n g 

a n d l a u n d e r i n g c h o r e s t h a t t o o k t i m e a w a y f r o m o t h e r d a i l y 

c h o r e s . I n a d d i t i o n t o d i r e c t c a r e g i v i n g t a s k s , t h e w i v e s 

r e t a i n e d t r a d i t i o n a l h o u s e h o l d t a s k s s u c h a s c l e a n i n g , m e n u 

p l a n n i n g , m e a l p r e p a r a t i o n , a n d g r o c e r y s h o p p i n g . 

E f f e c t s o n t h e C a r e g i v e r 

T h e c h a n g e s i n t h e h u s b a n d ' s f u n c t i o n i n g a n d r e s u l t i n g 

c a r e g i v i n g t a s k s h a d a s u b s t a n t i a l i m p a c t o n t h e w i f e . T h e 

m a j o r e f f e c t s w e r e f a t i g u e , c o n f i n e m e n t , a n d s t r a i n . T h e y 

w i l l b e e x a m i n e d i n t h i s s e c t i o n . 

F e e l i n g s o f f a t i g u e w e r e p r e s e n t i n v a r y i n g d e g r e e s i n 

a l l t h e w i v e s . Two m a j o r s o u r c e s o f f a t i g u e w e r e t h e 
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h u s b a n d ' s i n c o n t i n e n c e a n d h i s n o c t u r n a l r e s t l e s s n e s s . 

I n c o n t i n e n c e c a u s e d t h e m o s t c o n c e r n f o r f o u r o f t h e w i v e s . 

D e a l i n g w i t h t h e r e s u l t i n g t a s k s w a s p h y s i c a l l y a n d 

e m o t i o n a l l y t a x i n g . T h e s e p a r t i c u l a r c h o r e s r e q u i r e d 

i m m e d i a t e a t t e n t i o n t o m i n i m i z e t h e c o n s e q u e n c e s o f 

i n c o n t i n e n c e . T h e w i f e ' s p o w e r l e s s n e s s t o p r e v e n t t i r e s o m e 

e p i s o d e s o f i n c o n t i n e n c e a n d t o d e c r e a s e h e r w o r k l o a d c r e a t e d 

f r u s t r a t i o n : 

W: I t ' s h a r d t o c o p e . I t ' s d i f f i c u l t t o e x p l a i n h o w 

h a r d i t i s a n d d i f f i c u l t t o k e e p y o u r t e m p e r . I t ' s 

h a r d t o t e l l a p e r s o n w h o ' s d o i n g t h i n g s t h a t t h e y 

s h o u l d n ' t d o , t h a t t h e y a r e d o i n g i t , b e c a u s e t h e y 

d o n ' t k n o w t h e y ' r e d o i n g i t . 

A t t h e s a m e t i m e , t h e w i f e f e l t r e l u c t a n t t o e x p r e s s 

d i s a p p r o v a l b e c a u s e s h e k n e w t h a t h e r h u s b a n d w a s n o t 

i n t e n t i o n a l l y c a u s i n g h a r d s h i p s . 

T h e e f f e c t s o f n o c t u r n a l r e s t l e s s n e s s w e r e e q u a l l y 

t r o u b l e s o m e . T h e h u s b a n d ' s s l e e p d i s t u r b a n c e s c a u s e d l o s s o f 

r e s t , i n t e r r u p t e d s l e e p , a n d c h r o n i c f a t i g u e f o r f i v e w i v e s . 

W: I t ' s t o o m u c h t o l o s e y o u r s l e e p e v e r y n i g h t , y o u 

k n o w , b e c a u s e h e ' s u p a n d d o w n , u p a n d d o w n a l l 

n i g h t . . . . He m a k e s n o i s e s i n t h e n i g h t t i m e a n d 

t a l k s t o h i m s e l f a n d t h i n g s t h a t k e e p s [ s i c ] me 

a w a k e . M a k e s y o u i l l , j u s t l i s t e n i n g t o s o m e o n e 

m u m b l i n g a w a y . Y o u k n o w , t h a t i s v e r y d i s t u r b i n g 

t o me . 

T h e h u s b a n d s d i d n o t s e e m a w a r e o f t h e d e l e t e r i o u s 

e f f e c t o f t h e i r n i g h t l y a c t i v i t i e s . T h e w i f e ' s p e r s i s t i n g 
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f a t i g u e d i m i n i s h e d h e r a b i l i t y t o c o p e a t a t i m e w h e n s h e 

n e e d e d e x t r a e n e r g y . One w i f e s p e c u l a t e d t h a t s h e c o u l d 

m a n a g e b e t t e r i f s h e w e r e r e s t e d . 

W: T h e n i g h t s a r e b a d . I c o u l d h a n d l e e v e r y t h i n g i n 

t h e d a y t i m e a s l o n g a s I h a d a g o o d n i g h t ' s s l e e p . 

I t ' s n o t t h a t h e n e e d s c o n s t a n t c a r e , b u t t h e 

d i s r u p t i o n s i n g e t t i n g b a c k t o s l e e p , f o u r o r f i v e 

t i m e s a n i g h t . I t g e t s t o y o u . I ' m t i r e d a l l t h e 

t i m e a n d y e t I c a n ' t s l e e p . 

Two w i v e s r e l i e d o n s l e e p i n g m e d i c a t i o n s t o a i d t h e m i n 

f a l l i n g a s l e e p w h i l e t w o o t h e r s u s e d s l e e p i n g m e d i c a t i o n s 

l e s s f r e q u e n t l y . 

T h e s e f i n d i n g s o n s l e e p d i s t u r b a n c e s i n c a r e g i v e r s a r e 

s u b s t a n t i a t e d i n t h e l i t e r a t u r e . O n e t h i r d o f c a r e g i v e r s i n 

t h e s t u d y c a r r i e d o u t b y G o l d s t e i n e t a l . ( 1 9 8 1 ) e x p e r i e n c e d 

s l e e p d i s r u p t i o n s d u e t o t h e d e p e n d e n t ' s r e s t l e s s n e s s a t 

n i g h t . N i s s e l a n d B o n n e r j e a ( 1 9 8 2 ) f o u n d t h a t t h e 

c o m b i n a t i o n o f r e s t l e s s n e s s a n d i n c o n t i n e n c e i n a d e p e n d e n t 

w a s p a r t i c u l a r l y d i f f i c u l t f o r t h e c a r e g i v e r t o e n d u r e . 

A n o t h e r p r o m i n e n t t h e m e i n t h e e x p e r i e n c e o f c a r e g i v i n g 

w a s c o n f i n e m e n t . T h e w i v e s p e r c e i v e d t h a t t h e i r l i v e s n o w 

r e v o l v e d a r o u n d t h e d e p e n d e n t s . T h i s c o n c e r n w a s i d e n t i f i e d 

e a r l y i n t h e f i r s t i n t e r v i e w w h e n e a c h w i f e w a s a s k e d t o 

d e s c r i b e t h e e x p e r i e n c e o f b e i n g a c a r e g i v e r . 

W: I t ' s r o u g h . Y o u ' r e r e a l l y t i e d d o w n . 

W: Y o u ' r e t i e d i n — y o u d o g e t f e d u p w i t h i t — y o u ' r e 

i n y o u r own h o m e . Y o u d o n ' t s e e a n y b o d y , o n l y 
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y o u r s e l v e s a n d m a y b e t h e n e i g h b o u r w i l l d r o p i n 

o n c e i n a w h i l e . 

S e v e r a l i n t e r a c t i n g a s p e c t s o f t h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n 

e x a c e r b a t e d t h e w i f e ' s c o n f i n e m e n t . F i r s t , s a f e t y 

c o n s i d e r a t i o n s d i c t a t e d t h a t s o m e o n e b e n e a r b y a t a l l t i m e s 

l e s t t h e h u s b a n d r e q u i r e a s s i s t a n c e o r w a n d e r a w a y . H a y t e r 

( 1 9 8 2 ) i d e n t i f i e d t h i s r e l a t i o n s h i p o f c a r e g i v e r r e s t r i c t i o n 

d u e t o t h e d e p e n d e n c e o f t h e i m p a i r e d p e r s o n . S e c o n d , t h e 

w i f e c o u l d n o t a l l e v i a t e h e r c o n f i n e m e n t b y e n g a g i n g i n 

a c t i v i t i e s t h a t t o o k h e r h u s b a n d o u t o f t h e h o m e . 

D i f f i c u l t i e s w i t h i n c o n t i n e n c e m a d e h i s c a r e o u t s i d e t h e h o m e 

u n m a n a g e a b l e . C o n s i s t e n t w i t h e a r l i e r f i n d i n g s b y F e n g l e r 

a n d G o o d r i c h ( 1 9 7 9 ) , t h e h u s b a n d ' s l o s s o f p h y s i c a l a g i l i t y 

r e s t r i c t e d h i s m o b i l i t y . O n l y o n e h u s b a n d w a s a b l e t o 

a c c o m p a n y h i s w i f e o n o u t i n g s , w h i l e t h e r e m a i n d e r r a r e l y 

l e f t t h e h o m e . T h i r d , t h e h u s b a n d ' s l o s s o f i n t e r e s t a n d 

s o c i a l w i t h d r a w a l o c c u r r i n g w i t h h i s c o n f u s i o n p r e c l u d e d 

r e g u l a r o u t i n g s . 

W: Now h e d o e s n ' t w a n t t o g o s h o p p i n g o r a n y t h i n g . 

I t ' s g o t s o t h a t h e j u s t d o e s n ' t w a n t t o g o o u t . 

I t m e a n s t h a t I h a v e t o s t a y h o m e t o l o o k a f t e r 

h i m , s e e . I c o u l d n ' t l e a v e . I c o u l d n ' t l e a v e h i m 

b y h i m s e l f , s e e . 

F o u r t h , t h e w i f e l a c k e d t h e r e s o u r c e s n e c e s s a r y t o r e l i e v e 

c o n f i n e m e n t . S h e s a c r i f i c e d p e r s o n a l f r e e d o m a n d s i g n i f i c a n t 

a c t i v i t i e s t o c o p e w i t h t h e h u s b a n d ' s c a r e . 

W: Y o u ' r e c o n s t a n t l y o n t h e g o . I t ' s a f u l l 

r o u n d a b o u t - t h e - c l o c k j o b . . . . Y o u ' v e g o t t o h a v e a 



r o u t i n e . T h e r e ' s n o t e n o u g h h o u r s i n t h e d a y t o 

c o p e w i t h i t a l l . 

T h e c a r e g i v e r ' s e x p e r i e n c e o f r e s t r i c t e d m o b i l i t y i n t h e 

p r e s e n t s t u d y w a s c o n s i s t e n t w i t h t h e f i n d i n g s o f o t h e r 

s t u d i e s . R e p o r t s i n t h e l i t e r a t u r e c o n f i r m e d t h e p r e v a l e n c e 

a n d e m p h a s i z e d t h e e x t e n s i v e n e s s o f c o n f i n e m e n t a m o n g a l l 

t y p e s o f c a r e g i v e r s . T h e p r o p o r t i o n s o f c a r e g i v e r s who h a v e 

r e p o r t e d t h i s c o n c e r n r a n g e d f r o m 3 3 % ( S a n f o r d , 1 9 7 5 ) t o o v e r 

5 0 % ( G o l d s t e i n e t a l . , 1 9 8 1 ) , w i t h t h i s l a t t e r g r o u p c i t i n g 

c o n f i n e m e n t w i t h i t s r e s t r i c t i o n s i n p e r s o n a l f r e e d o m a s t h e 

m o s t c o m m o n c o n c e r n . C a r e g i v e r s t e n d e d t o s t r u c t u r e a l l 

t h e i r t i m e a r o u n d t h e d e p e n d e n t s a n d t o c e n t r e t h e i r d a i l y 

a c t i v i t i e s o n t h e t a s k s o f c a r e g i v i n g ( A r c h b o l d , 1 9 8 2 ; 

G o l d s t e i n e t a l . , 1 9 8 1 ; G o l o d e t z e t a l . , 1 9 6 9 ; N i s s e l & 

B o n n e r j e a , 1 9 8 2 ) . M o r e o v e r , a l l c a r e g i v e r s i n t h e p r e s e n t 

s t u d y w e r e a f f e c t e d b y c o n f i n e m e n t , c o n s i s t e n t w i t h t h e 

o b s e r v a t i o n m a d e b y G o l d s t e i n e t a l . ( 1 9 8 1 ) t h a t o l d e r 

c a r e g i v e r s w e r e m o r e p r o n e t h a n y o u n g e r c a r e g i v e r s t o r o l e 

c o n s t r i c t i o n . O l d e r c a r e g i v e r s t e n d e d t o h a v e f e w e r 

c o n f l i c t i n g r o l e s a n d m o r e t i m e t o d e v o t e t o t h e i r 

d e p e n d e n t s . 

F i n a l l y , t h e h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y c r e a t e d e m o t i o n a l a n d 

p h y s i c a l s t r a i n f o r h i s w i f e . F o r e x a m p l e , i n c o n t i n e n c e 

p r o d u c e d a n e m o t i o n a l a s w e l l a s p h y s i c a l b u r d e n . I t a c t e d 

a s a c o n t i n u a l r e m i n d e r t o t h e w i f e t h a t h e r h u s b a n d w a s n o 

l o n g e r h i s n o r m a l s e l f a n d t h a t h e r r e s o u r c e s t o c o p e a t h o m e 

w e r e f i n i t e . No o n e e l s e w a s a v a i l a b l e t o h e l p w i t h t h e s e 

c o n c e r n s t h a t c o u l d a r i s e a t a n y t i m e , d a y o r n i g h t . C a r i n g 



f o r t h e h u s b a n d ' s i n c o n t i n e n c e c o n t r i b u t e d t o t h e w i f e ' s 

r e a l i z a t i o n t h a t s h e c a r r i e d t h e b u r d e n o f r e s p o n s i b i l i t y f o r 

h e r h u s b a n d . A s o n e w i f e d e s c r i b e d , t h e m o s t d i f f i c u l t 

a s p e c t o f h o m e c a r e " f r o m t h e p u r e l y p h y s i c a l p o i n t o f v i e w 

. . . i s t h e u t t e r d e p e n d e n c y t h a t t h e p e r s o n h a s o n y o u f o r 

a l l t h e i r n e e d s . " 

T h e h u s b a n d ' s c o n f u s i o n a l s o c a u s e d s t r a i n f o r t h e w i f e 

b e c a u s e s h e h a d t o c o m p e n s a t e f o r h i s d i s r e g a r d f o r s a f e t y . 

S h e h a d t o b e t h i n k i n g c o n s t a n t l y a b o u t p o t e n t i a l h a z a r d s . 

C o n c e r n s f o r h i s s a f e t y w e r e d e s c r i b e d a s " t h e l i t t l e t h i n g s 

t h a t a r e c o n s t a n t l y a t t h e b a c k o f y o u r m i n d . " T h e f e a r t h a t 

t h e h u s b a n d m i g h t f a l l w a s a c o n s t a n t c o n c e r n t h a t s o m e t i m e s 

l e d t o t r o u b l e d s l e e p . 

W: Y o u w o r r y a l l n i g h t . Y o u d o n ' t s l e e p s o u n d . 

Y o u ' r e l i s t e n i n g w h e n y o u h e a r h i m g e t u p . 

S a f e t y c o n s i d e r a t i o n s w e r e n o t e d i n t h e l i t e r a t u r e w h e n t h e 

d e p e n d e n t w a s m e n t a l l y i m p a i r e d . S a i n s b u r y a n d G r a d d e 

A l a r c o n ( 1 9 7 0 ) f o u n d t h a t c o n c e r n f o r t h e d e p e n d e n t ' s s a f e t y 

w a s t h e m a j o r c o n t r i b u t o r t o e m o t i o n a l s t r a i n i n t h e 

c a r e g i v e r s . 

P e r c e p t i o n s o f s t r a i n w e r e i n h e r e n t i n t h e c a r e g i v e r ' s 

e x p e r i e n c e . 

W: T h e r e i s p r e s s u r e , o f c o u r s e . I t r y t o k e e p i t 

d o w n — a l t h o u g h , a t t i m e s , I g e t t i r e d m y s e l f o r , 

e v e r y t h i n g h a s g o n e w r o n g t h a t c o u l d — I j u s t h a v e 

t o g o o f f a n d h a v e a g o o d c r y a n d g e t i t o v e r w i t h 

a n d t h a t ' s i t . Y o u j u s t c a n ' t k e e p i t b u i l t u p 

i n s i d e . 
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A l t h o u g h t h i s a c c o u n t i n d i c a t e s o n e w a y t o d e a l w i t h s t r a i n , 

o t h e r a c c o u n t s d e m o n s t r a t e t h a t t h e w i f e d i d n o t h a v e m a n y 

w a y s t o d e a l w i t h t e n s i o n . T h e l a c k o f o p p o r t u n i t y t o 

e x p r e s s f r u s t r a t i o n a n d c o n c e r n s l e d t o t h e w i f e ' s i n a b i l i t y 

t o r e l a x a n d f a l l a s l e e p . 

W: T o f a l l a s l e e p i s s o m e t i m e s v e r y d i f f i c u l t . Y o u 

s t a r t w o r r y i n g a b o u t s o m e t h i n g , u s u a l l y i t ' s 

t r i v i a l , a n d t h e n y o u c a n ' t g e t t o s l e e p , e v e n 

t h o u g h s o m e t i m e s y o u ' r e j u s t e x h a u s t e d a n d y o u g e t 

mad a t y o u r s e l f . 

T h e c a r e g i v e r s w e r e a w a r e t h a t t h e i r p h y s i c a l 

l i m i t a t i o n s r e d u c e d t h e i r a b i l i t y t o c o p e w i t h s t r a i n . T h e 

a p p e a r a n c e o f c h r o n i c i l l n e s s i n t h e s e c a r e g i v e r s w a s 

c o n s i s t e n t w i t h r e p o r t s i n t h e l i t e r a t u r e , w h e r e c h r o n i c 

i l l n e s s w a s p r e s e n t i n u p t o h a l f o f t h e c a r e g i v e r s ( e . g . 

G o l o d e t z e t a l . , 1 9 6 9 ; S a i n s b u r y & G r a d d e A l a r c o n , 1 9 7 0 ) . 

T h e c o m b i n a t i o n o f t h e a g i n g p r o c e s s w i t h c h r o n i c i l l n e s s 

c o m p o u n d e d t h e s t r a i n f e l t by t h e s e c a r e g i v e r s . 

W: I t ' s h a r d t o o , I t h i n k , w h e n y o u g e t o l d e r , y o u 

k n o w . W e l l , y o u ' r e j u s t n o t s o , f a s t , a n d t h a t ' s 

t h e t r u t h . T h e r e a r e d a y s w h e n y o u j u s t d o n ' t f e e l 

g o o d . T h e r e a r e d a y s w h e n y o u t h i n k , I ' m j u s t 

n e v e r g o i n g t o c o p e w i t h t h i s a n y l o n g e r . 

T h i s p e r c e p t i o n w a s c o n s i s t e n t w i t h t h a t o f S a n f o r d ( 1 9 7 5 ) 

who f o u n d t h a t a g i n g a n d c h r o n i c i l l n e s s c o n t r i b u t e t o 

e m o t i o n a l s t r a i n , a n d t h a t o f G o l d s t e i n e t a l . ( 1 9 8 1 ) who 

d e s c r i b e d t h e d e c r e a s e d s t r e n g t h , d e c l i n i n g e n e r g y , a n d p o o r 

h e a l t h t h a t t y p i f y t h e o l d e r c a r e g i v e r . 
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T h e w i f e ' s c o n f i n e m e n t t h w a r t e d t h e d e v e l o p m e n t o f w a y s 

t o m a n a g e h e r s t r a i n . B y s a c r i f i c i n g m e a n i n g f u l a c t i v i t i e s 

a n d r e c r e a t i o n s s u c h a s g o i n g t o a h a i r d r e s s e r , t o a s e n i o r ' s 

c l u b , o r t o v i s i t f r i e n d s , s h e l o s t a c c e s s t o w h a t G o l d s t e i n 

e t a l . ( 1 9 8 1 ) d e f i n e d a s r o l e r e l i e f . N o r c o u l d s h e d e a l 

w i t h s t r e s s by f o c u s s i n g o n t h e p o s i t i v e a s p e c t s o f h e r 

s i t u a t i o n . I n m o s t c a s e s , t h e w i v e s c o u l d n o t i d e n t i f y a n y 

b e n e f i t s o f h a v i n g t h e h u s b a n d s a t h o m e b e c a u s e t h e y c o u l d n o 

l o n g e r p a r t i c i p a t e i n s h a r e d a c t i v i t i e s . H a v i n g a r o u t i n e 

w a s i m p o r t a n t i n h e l p i n g t h e w i f e t o c o p e w i t h h e r w o r k l o a d . 

B e i n g t o o s t r u c t u r e d , h o w e v e r , c o u l d i n t e n s i f y t h e s t r a i n . 

W: Y o u p l a n g e n e r a l l y . J u s t l i k e y o u d o y o u r b u d g e t 

f o r a m o n t h . B u t f r o m d a y t o d a y , y o u h a v e t o b e 

m o r e - o r - l e s s o p e n w i t h i n t h a t t i m e , b e c a u s e y o u 

d o n ' t k n o w w h a t ' s c o m i n g u p . B u t , i f y o u t r y a n d 

p l a n t o o t i g h t l y , y o u ' r e l o c k i n g y o u r s e l f i n . T h e 

t e n s i o n i s g o i n g t o g e t t o y o u . 

P l a n n i n g f o r e a c h d a y w a s l i m i t e d d u e t o t h e v i c i s s i t u d e s o f 

t h e h u s b a n d ' s c o n d i t i o n a n d p r o d u c e d a s i t u a t i o n w h e r e " y o u 

d o n ' t k n o w w h a t e a c h d a y w i l l b r i n g . " 

S t r a i n w a s a c o m m o n t h e m e a m o n g c a r e g i v e r s i n t h e 

l i t e r a t u r e . Z a r i t e t a l . ( 1 9 8 0 ) n o t e d t h a t e x t r e m e 

d e p e n d e n c y w a s b u r d e n s o m e ; A r c h b o l d ( 1 9 8 2 ) r e m a r k e d o n t h e 

r o l e o f u n e x p r e s s e d n e g a t i v e f e e l i n g s i n t h e c a r e g i v e r ' s 

s t r a i n ; a n d N i s s e l a n d B o n n e r j e a ( 1 9 8 2 ) f o u n d t h a t p h y s i c a l 

s t r a i n w a s p e r v a s i v e , a l t h o u g h c a r e g i v e r s w e r e e v e n m o r e 

c o n c e r n e d a b o u t t h e e m o t i o n a l s t r a i n c a u s e d b y i n c o n t i n e n c e 

a n d s l e e p d i s t u r b a n c e s . T h e s e l a s t t w o r e s e a r c h e r s a l s o 



s u g g e s t e d t h a t t h e p r e s e n c e o f c o n f u s i o n i n t h e d e p e n d e n t 

m a g n i f i e d t h e d e g r e e o f d e p e n d e n c y a n d t h e r e b y i n c r e a s e d t h e 

c a r e g i v e r ' s b u r d e n . S a i n s b u r y a n d G r a d d e A l a r c o n ( 1 9 7 0 ) 

p l a c e d c o n f u s i o n a n d i n a b i l i t y t o c a r e f o r o n e s e l f a m o n g t h e 

m o s t b u r d e n s o m e d e p e n d e n t c h a r a c t e r i s t i c s . 

T h i s s e c t i o n h a s d i s c u s s e d t h e d i r e c t e f f e c t s o f c a r i n g 

f o r a c h r o n i c a l l y - c o n f u s e d h u s b a n d . P h y s i c a l i m p a i r m e n t s 

u s u a l l y a c c o m p a n i e d h i s c o n f u s i o n , a n d t h e c o m b i n a t i o n o f 

i n c o n t i n e n c e , n o c t u r n a l a w a k e n i n g s , a n d d i s r e g a r d f o r s a f e t y 

p r e s e n t e d p a r t i c u l a r l y d i f f i c u l t m a n a g e m e n t p r o b l e m s . T h e 

m a i n e f f e c t s o f t h e h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y a r e f a t i g u e , 

c o n f i n e m e n t , a n d s t r a i n . T h e s e p r o b l e m s h a v e b e e n r e p o r t e d 

by c a r e g i v e r s i n o t h e r l o n g - t e r m c a r e s i t u a t i o n s . 

M a i n t e n a n c e o f t h e F a m i l y a s a U n i t 

T h e e f f e c t s o f t h e h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y a n d c o n f u s i o n 

e x t e n d e d t o t h e s o c i a l r e a l m o f t h e f a m i l y . T h e q u a l i t y o f 

t h e m a r i t a l r e l a t i o n s h i p c h a n g e d b e c a u s e t h e h u s b a n d w a s n o 

l o n g e r a b l e t o f u n c t i o n i n p r e v i o u s r o l e s . T h e n u m b e r o f 

r e l a t i o n s h i p s o u t s i d e t h e f a m i l y d e c r e a s e d m a r k e d l y . T h e w i f e 

h a d t o m a i n t a i n t h e f a m i l y a s a u n i t i n t h e f a c e o f m a j o r 

c h a n g e s i n t h e f u n c t i o n i n g o f t h e f a m i l y a n d i n h e r r o l e . 

E f f e c t s o f C o n f u s i o n o n R e l a t i o n s h i p s 

D e a l i n g w i t h c o n f u s i o n o n a c o n t i n u a l b a s i s h a d a m a j o r 

i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r ' s m a r i t a l r e l a t i o n s h i p a n d o n t h e 

f a m i l y ' s r e l a t i o n s h i p s w i t h o t h e r s . W i t h i n t h e f a m i l y , t h e 



54 

w i f e h a d t o i n t e r a c t w i t h a h u s b a n d w h o s e p e r s o n a l i t y h a d 

c h a n g e d a n d w h o s e v e r b a l c o m m u n i c a t i o n h a d d e t e r i o r a t e d . A l l 

t h e h u s b a n d s r e p o r t e d l y h a d s o m e d e g r e e o f m e m o r y l o s s 

r a n g i n g f r o m f o r g e t t i n g t h e d a y o f t h e w e e k t o " f o r g e t t i n g 

t h a t s o m e t h i n g h a s b e e n d o n e o r a s k e d a b o u t . " One w i f e f o u n d 

i t d i f f i c u l t n o t t o " h o u n d " h e r h u s b a n d w i t h d e t a i l s h e h a d 

f o r g o t t e n . 

L a c k o f c o m p r e h e n s i o n o n t h e h u s b a n d ' s p a r t p r e v e n t e d 

i n - d e p t h c o n v e r s a t i o n b e t w e e n h i s w i f e a n d h i m . I n t w o 

f a m i l i e s , c o n v e r s a t i o n h a d b e c o m e a l m o s t u n i l a t e r a l w i t h t h e 

h u s b a n d i n i t i a t i n g s p e e c h b u t b e i n g u n a b l e t o r e s p o n d t o t h e 

w i f e ' s c o n c e r n s . V e r b a l e x c h a n g e s t h u s i n i t i a t e d w e r e 

g e n e r a l l y c o n f i n e d t o i n s t a n c e s w h e n t h e h u s b a n d w i s h e d t o 

r e q u e s t s o m e t h i n g o r t o r e m i n i s c e . 

T h e w i v e s f o u n d t h a t t h e p e r s o n a l i t y c h a n g e s 

a c c o m p a n y i n g c o n f u s i o n w e r e d i s t u r b i n g . Two w i v e s h a d t o 

a d j u s t t o d r a m a t i c c h a n g e s i n t h e i r h u s b a n d s ' t e m p e r a m e n t s . 

O n e h u s b a n d ' s p e r s o n a l i t y h a d c h a n g e d f r o m b e i n g q u i e t a n d 

g o o d - n a t u r e d t o b e i n g v o c a l a n d e a s i l y a g i t a t e d . T h i s w i f e 

f o u n d t h a t d e a l i n g w i t h t h e e f f e c t s o f c o n f u s i o n m e a n t 

" c o n s t a n t c o n c e n t r a t i o n t h a t y o u s a y t h e r i g h t t h i n g " s o a s 

n o t t o p r o v o k e t h e h u s b a n d ' s t e m p e r . 

O n e m a j o r c h a n g e i n t h e m a r i t a l r e l a t i o n s h i p c a u s e d by 

c o n f u s i o n w a s t h e l o s s o f s o c i a l s u p p o r t f r o m t h e h u s b a n d . 

T h e h u s b a n d l a c k e d r e c e p t i v i t y t o t h e w i f e ' s c o n c e r n s . T h i s 

d e f i c i t w a s c o m p o u n d e d b y t h e l o s s o f s o c i a l c o n t a c t w i t h t h e 

o u t s i d e w o r l d . S o c i a l i s o l a t i o n , a p r o m i n e n t t h e m e i n t h e 

c a r e g i v e r s ' a c c o u n t s , w a s l i n k e d t o t h r e e a s p e c t s o f t h e 
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c a r e g i v i n g s i t u a t i o n : t h e h u s b a n d ' s s o c i a l w i t h d r a w a l , t h e 

w i f e ' s c o n f i n e m e n t a n d f a t i g u e , a n d t h e c o n c o m i t a n t d e c l i n e 

i n v i s i t o r s t o t h e h o m e . 

F i r s t , t h e h u s b a n d ' s c o n f u s i o n a p p e a r e d t o d e c r e a s e h i s 

i n t e r e s t i n a n d d i m i n i s h h i s a b i l i t y t o c o m m u n i c a t e i n 

p r e v i o u s l y - e s t a b l i s h e d f r i e n d s h i p s . H i s s u b s e q u e n t s o c i a l 

w i t h d r a w a l p r e v e n t e d o p p o r t u n i t i e s f o r t h e f a m i l y t o 

s o c i a l i z e w i t h o t h e r s . H i s w i f e w a s n o t a c c u s t o m e d t o g o i n g 

o u t a l o n e , n o r d i d s h e a p p r o v e o f l i v i n g l i f e a s a s i n g l e 

p e r s o n i n t h e s o c i a l w o r l d . 

W: A s I s a y , i t u p s e t s me t o h a v e t o g o [ o u t ] a l o n e , 

y o u k n o w . I r u s h o f f t o s o m e w h e r e a n d h e ' s n o t 

t h e r e . I t ' s n o t r i g h t t o b e t h a t w a y . 

S e c o n d , s o c i a l i s o l a t i o n w a s a n a t u r a l o u t c o m e o f 

c o n f i n e m e n t . T h e w i f e w a s n o l o n g e r a b l e t o p a r t i c i p a t e i n 

o u t s i d e r e c r e a t i o n s o r p e r f o r m t a s k s t h a t p r e v i o u s l y e n a b l e d 

h e r t o g e t o u t w i t h o t h e r s . 

W: How c a n I g e t t o a h a i r d r e s s e r ? I c a n ' t d o 

a n y t h i n g m y s e l f - - I m e a n , I w o u l d n ' t s i t a t a 

h a i r d r e s s e r a n d l e a v e my h u s b a n d a l l b y h i m s e l f . 

T h e r e ' s n o b o d y . I c a n ' t a s k a n y b o d y [ t o l o o k a f t e r 

h i m ] . 

T h i r d , a d e c l i n e i n v i s i t o r s t o t h e home w a s c a u s e d b y t h e 

f a m i l y ' s i n a b i l i t y t o r e c r i p r o c a t e s o c i a l o b l i g a t i o n s . 

W: I t h i n k t h a t a l o t o f p e o p l e f i n d t h a t w h e n t h e r e ' s 

a n i l l n e s s o r s o m e t h i n g , y o u r f r i e n d s d i s a p p e a r . I 

m e a n j u s t , y o u ' r e n o t a s f r e e , a n d y o u k n o w , I 

t h i n k t h e y d o d i s a p p e a r . 
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M o s t o f t h e f a m i l y ' s f r i e n d s w e r e o l d e r t o o a n d w e r e 

s i m i l a r l y c o n f i n e d b e c a u s e o f c h r o n i c i l l n e s s e s . 

A t t h e s a m e t i m e , s o c i a l i s o l a t i o n o c c u r r e d b e c a u s e t h e 

w i v e s w e r e r e l u c t a n t t o i n v i t e f r i e n d s t o t h e h o m e . T h e y 

w e r e a p p r e h e n s i v e a b o u t p o t e n t i a l l y e m b a r r a s s i n g s i t u a t i o n s 

b r o u g h t a b o u t b y u n p r e d i c t a b l e , s o c i a l l y a w k w a r d , o r s o c i a l l y 

i n a p p r o p r i a t e b e h a v i o r o n t h e p a r t o f t h e i r h u s b a n d s . 

E l e m e n t s o f n o r m a l s o c i a l i n t e r a c t i o n , s u c h a s e a t i n g a n d 

c o n v e r s i n g , w e r e i m p o s s i b l e f o r a l l b u t o n e h u s b a n d . T h e 

w i f e p e r c e i v e d t h a t t h e h u s b a n d ' s i m p a i r m e n t s b o t h e r e d n o t 

o n l y h i m , b u t a l s o t h e i r g u e s t s . F r i e n d s d i d n o t k n o w h o w t o 

d e a l w i t h t h e p e r s o n a l i t y c h a n g e s i n t h e c o n f u s e d h u s b a n d , 

a n d e v e n m e m b e r s o f t h e i m m e d i a t e f a m i l y f e l t u n c o m f o r t a b l e 

i n t h e p r e s e n c e o f a c o n f u s e d r e l a t i v e . 

W: O u r s o n c o m e s , n o t a s m u c h a s I w o u l d l i k e h i m t o 

c o m e , h e s a y s " M o t h e r , y o u k n o w , D a d d o e s n ' t t a l k 

t o me t h e w a y h e u s e d t o a n d I f i n d i t d i f f i c u l t t o 

t a l k w i t h h i m . " T h e n y o u r e a l i z e t h a t o t h e r p e o p l e 

f i n d i t d i f f i c u l t t o o . 

T h e w i f e ' s f a t i g u e d i s c o u r a g e d h e r a b i l i t y t o c o u n t e r a c t 

t h e i s o l a t i o n o f c a r e g i v i n g . T h e c h a l l e n g e s i n t h e 

c a r e g i v i n g s i t u a t i o n d e t e r r e d h e r f r o m u n d e r t a k i n g s o c i a l 

e v e n t s t h a t c o u l d l e a d t o f a t i g u e , e m b a r r a s s m e n t o r b o t h . 

H e a l t h p r o f e s s i o n a l s i n t h e l i t e r a t u r e i d e n t i f i e d t h e r o l e o f 

e m b a r r a s s m e n t i n a g g r a v a t i n g s o c i a l i s o l a t i o n w h e n t h e 

d e p e n d e n t e x p e r i e n c e d m e n t a l i m p a i r m e n t ( e . g . H a y t e r , 1 9 8 2 ; 

K a p u s t , 1 9 8 2 ) . T h e r e s e a r c h l i t e r a t u r e a l s o d o c u m e n t e d t h e 

p e r v a s i o n o f t h e p r o b l e m o f s o c i a l i s o l a t i o n ( e . g . G o l o d e t z 



5 7 

e t a l . , 1 9 6 9 ; S a n f o r d , 1 9 7 5 ) . F e n g l e r a n d G o o d r i c h ( 1 9 7 9 ) 

r e p o r t e d t h a t s o c i a l i s o l a t i o n w a s t h e g r e a t e s t c o n c e r n o f 

o l d e r c a r e g i v i n g w i v e s w h o s e h u s b a n d s w e r e . d i s a b l e d . 

C h a n g e s i n t h e C a r e g i v e r ' s R o l e i n t h e F a m i l y 

A s t h e h u s b a n d ' s c o n f u s i o n i n c r e a s e d , t h e w i f e b e c a m e 

r e s p o n s i b l e f o r t h e f a m i l y a n d t h e f a m i l y ' s a f f a i r s . 

D e c i s i o n s t h a t w e r e p r e v i o u s l y s h a r e d o r r e l e g a t e d t o t h e 

h u s b a n d , now c a m e u n d e r t h e w i f e ' s d o m a i n . L o n g - s t a n d i n g 

p a t t e r n s o f d e c i s i o n - m a k i n g w e r e d e s t r o y e d . T h e w i f e h a d t o 

l e a r n t o m a k e d e c i s i o n s i n d e p e n d e n t l y a n d p e r c e i v e h e r s e l f a s 

b e i n g c a p a b l e o f d i r e c t i n g t h e f a m i l y u n i t . S h e f o u n d t h a t 

t h e l o s s o f d e p e n d e n c y a n d t h e t r a n s i t i o n t o i n d e p e n d e n t 

f u n c t i o n i n g w a s d i f f i c u l t . 

W: T h e r o l e r e v e r s a l , I h a v e f o u n d t o b e p e r h a p s , m u c h 

m o r e d i f f i c u l t t h a n h o m e c a r e b e c a u s e I h a d t o 

r e v e r t t o m a k i n g d e c i s i o n s . T h a t i s t o m e , a 

l i t t l e m o r e t r a u m a t i c t h a n t h e a c t u a l [ p h y s i c a l ] 

c a r e . 

One s k i l l t h a t h a d t o b e l e a r n e d w a s f i n a n c i a l m a n a g e m e n t . 

R e l a t e d t a s k s w e r e f i n d i n g o u t w h e r e t h e i n s u r a n c e p o l i c i e s 

w e r e k e p t , l e a r n i n g t o p a y t h e h o u s e h o l d b i l l s , a n d d e c i d i n g 

w h e t h e r o r n o t t o t a k e P o w e r - O f - A t t o r n e y f o r t h e c o n f u s e d 

h u s b a n d . One w i f e d e s c r i b e d h o w s h e h a d f i r s t l e a r n e d t o 

w r i t e a c h e q u e a t t h e a g e o f 7 9 y e a r s . K a p u s t ( 1 9 8 2 ) 

i d e n t i f i e d t h e n e w f i n a n c i a l r o l e s t h a t o f t e n c o n f r o n t e d t h e 

e l d e r l y w i f e w h o s e h u s b a n d b e c a m e m e n t a l l y i m p a i r e d . P a r t o f 

t h e d i f f i c u l t y i n t a k i n g c o n t r o l o f t h e f a m i l y a s a u n i t w a s 
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t h a t t h e w i f e h a d t o r e l i n q u i s h d e p e n d e n c y o n h e r h u s b a n d a n d 

l e a r n t o r e l y o n h e r s e l f i n s t e a d . 

W: T h i s i s w h a t b o t h e r s m e , i s t h a t F . [my h u s b a n d ] 

c a n ' t r e a l l y h e l p y o u t o t h i n k i t o u t [ i . e . 

d e c i d i n g o n c o n f l i c t i n g a d v i c e ] s e e m i n g l y . He 

i s n ' t c a p a b l e , y o u s e e . I f h e w e r e r e a l l y c a p a b l e , 

l i k e a s y o u r h u s b a n d , I m e a n , h e w o u l d p h o n e u p [my 

d o c t o r s ] a n d s a y " I ' d l i k e t o k n o w w h a t ' s g o i n g 

o n . " 

A s d e s c r i b e d e a r l i e r , t h e c o n f u s e d h u s b a n d l a c k e d 

r e c e p t i v i t y t o t h e w i f e ' s c o n c e r n s a n d n e e d f o r s u p p o r t . I n 

t h e m i d s t o f s o c i a l i s o l a t i o n a n d l o s s o f s u p p o r t , t h e n , 

i n d e p e n d e n c e b e c a m e a n e c e s s a r y a t t r i b u t e i f t h e c a r e g i v i n g 

w i f e d e s i r e d t o m a i n t a i n t h e f a m i l y u n i t i n t h e h o m e . 

I n d e p e n d e n c e w a s e v i d e n t i n t h e w i f e ' s d e s i r e t o b e 

s e l f - s u f f i c i e n t : " Y o u ' v e g o t t o l e a r n t o h e l p y o u r s e l f . " I t 

p r o d u c e d c o n f l i c t i n t h e s i t u a t i o n w h e r e t h e w i f e r e q u i r e d 

s o c i a l s u p p o r t , b u t r e j e c t e d i n i t i a l o v e r t u r e s o f h e l p f r o m 

h e a l t h p r o f e s s i o n a l s : 

W: I w o u l d n ' t h a v e h e l p e i t h e r , f o r a l o n g t i m e . O h , 

I d i d n ' t n e e d a n y h e l p . I c o u l d m a n a g e , y o u k n o w . 

B u t my b l o o d p r e s s u r e w e n t u p t o o v e r 220. S o t h e 

n u r s e s a i d " Y o u ' v e g o t t o h a v e h e l p w h e t h e r y o u 

w a n t t o o r n o t ! " S o t h a t w a s w h e n I s t a r t e d t o g e t 

h e l p . T h e y s a i d I w a s t o o i n d e p e n d e n t . T h a t ' s t h e 

w a y I ' v e a l w a y s b e e n , r e a l l y . 

( I t s h o u l d b e n o t e d t h a t a f t e r r e c e i v i n g h o m e m a k e r s e r v i c e s , 

c a r e g i v e r s w e r e g r a t e f u l f o r t h e a s s i s t a n c e ) . 
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I n d e p e n d e n c e b e c a m e a r e q u i s i t e i n t h e c a r e g i v i n g 

s i t u a t i o n b e c a u s e a g e n e r a l l a c k o f s u p p o r t e x i s t e d . T h e 

a d u l t c h i l d r e n o f t h e t h r e e f a m i l i e s w i t h i n t r a v e l l i n g 

d i s t a n c e t e n d e d t o s e r v e a s s o u r c e s o f e m o t i o n a l s u p p o r t . 

W: I ' v e n e v e r h a d t o c a l l o n my s o n [ a n d h i s w i f e ] f o r 

a n y e x t e n d e d t i m e , b u t t h e y ' r e t h e r e . 

vi* Of vt, vt> -J- 0> -l, 
•V *fi -f '(* 'f *T» *V -i-* 

W: I t a l k t o t h e k i d s s o m e t i m e s , b u t I d o n ' t l i k e 

b o t h e r i n g t h e m t o o m u c h b e c a u s e i t u p s e t s m e . N o , 

I c a n h a n d l e i t . 

N i s s e l a n d B o n n e r j e a ( 1 9 8 2 ) f o u n d t h a t f a m i l i e s t e n d t o 

s u p p o r t t h e c a r e g i v e r r a t h e r t h a n b e i n g d i r e c t l y i n v o l v e d i n 

c a r i n g f o r t h e d e p e n d e n t . T h e p r e s e n t s t u d y s h o w e d t h a t 

w i v e s d i d n o t w a n t t o b u r d e n t h e i r c h i l d r e n w h o h a d " w o r r i e s 

o f t h e i r o w n . " T h e y f e l t t h a t s e e k i n g s u p p o r t w o u l d b e 

i n c o n s i s t e n t w i t h t h e n o t i o n o f b e i n g i n d e p e n d e n t . 

F r i e n d s w e r e m e n t i o n e d i n f r e q u e n t l y a s p r o v i d e r s o f 

a s s i s t a n c e . Two o f t h e y o u n g e r c a r e g i v e r s h a d f r i e n d s who 

h a d h e l p e d i n t h e p a s t b u t t h e s e w i v e s d i d n o t l i k e t o a s k 

f o r h e l p . I n o n e c a s e t h e h u s b a n d d i d n o t r e s p o n d f a v o r a b l y 

t o o u t s i d e r s . I n t h e s e c o n d c a s e , t h e w i f e w a s c o n c e r n e d 

a b o u t p o t e n t i a l e m b a r r a s s m e n t . G e n e r a l l y , w i v e s f e l t u n a b l e 

t o r e p a y t h e i r o b l i g a t i o n s t o f r i e n d s who h a d a s s i s t e d i n t h e 

p a s t . 

T h e p r o v i s i o n o f f o r m a l a n d i n f o r m a l s u p p o r t t o 

c a r e g i v e r s h a s n o t b e e n e x a m i n e d i n g r e a t d e p t h i n t h e 

l i t e r a t u r e , b u t m o s t s t u d i e s p o i n t e d t o a d e f i c i t i n t h i s 

a r e a ( e . g . A r c h b o l d , 1 9 8 2 ; S a i n s b u r y & G r a d d e A l a r c o n , 
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1 9 7 0 ; S a n f o r d , 1 9 7 5 ) . L o w m o r a l e i n o l d e r w i v e s w a s f o u n d t o 

b e a s s o c i a t e d w i t h l e s s c o n t a c t w i t h f r i e n d s a n d f a m i l y 

( F e n g l e r & G o o d r i c h , 1 9 7 9 ) , a n d f a m i l y v i s i t s a p p e a r e d t o 

o f f s e t t h e n e g a t i v e i m p a c t o n c a r e g i v e r s ( Z a r i t e t a l . , 

1 9 8 0 ) . 

C o n f u s i o n i n t h e h u s b a n d h a d a n e g a t i v e e f f e c t o n t h e 

w i f e ' s s o c i a l f u n c t i o n i n g . S o c i a l i s o l a t i o n , f o u n d i n 

c h r o n i c i l l n e s s i n g e n e r a l , w a s a g g r a v a t e d b y t h e h u s b a n d ' s 

l o s s o f s o c i a l s k i l l s . T h e w i f e f a c e d m a j o r c h a n g e s t o h e r 

t r a d i t i o n a l r o l e f o l l o w i n g h e r d e c i s i o n t o m a i n t a i n a h o m e 

e n v i r o n m e n t f o r t h e h u s b a n d . 

A c c e p t a n c e o f t h e C a r e g i v i n g S i t u a t i o n 

D e s p i t e t h e p r o f o u n d i m p a c t o n p e r s o n a l a n d s o c i a l 

f u n c t i o n i n g , t h e c a r e g i v e r w a s r e s o l v e d t o k e e p h e r h u s b a n d 

o u t o f a n i n s t i t u t i o n . S h e a c c e p t e d h e r h u s b a n d ' s c o n f u s i o n , 

d e p e n d e n c y , a n d t h e s e l f - s a c r i f i c e s s h e i n c u r r e d a s a r e s u l t 

o f t r y i n g t o k e e p h i m a t h o m e . T h i s s e c t i o n d e a l s w i t h t h e 

w i f e ' s a c c e p t a n c e o f h e r s i t u a t i o n . 

M i n i m i z i n g t h e C h a n g e s i n t h e Home E n v i r o n m e n t 

I t h a s b e e n s h o w n t h a t t h e h u s b a n d ' s c o n f u s i o n b r o u g h t 

c h a n g e s t o t h e f a m i l y ' s f u n c t i o n i n g a n d t h e i n t e r p e r s o n a l 

r e l a t i o n s h i p s , a s w e l l a s t o t h e w i f e ' s w e l l - b e i n g . I n s p i t e 

o f t h e s e c h a n g e s , t h e w i f e a c c e p t e d t h e c a r e g i v i n g r o l e . S h e 

w a n t e d t o k e e p h e r h u s b a n d a t h o m e a n d p r o v i d e a n o r m a l l i f e 

a s f a r a s p o s s i b l e . S h e t r i e d t o m a i n t a i n a n o r m a l 
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e n v i r o n m e n t a n d s h o w e d a c c e p t a n c e o f t h e s i t u a t i o n b y 

o v e r l o o k i n g h i s l o s t a b i l i t i e s a n d d e - e m p h a s i z i n g t h e e f f e c t s 

o f c o n f u s i o n . 

F o r e x a m p l e , o n e w i f e who b e c a m e e x a s p e r a t e d w i t h h e r 

h u s b a n d ' s i n c o n t i n e n c e r e - d i r e c t e d h e r f r u s t r a t i o n t o w a r d 

h e r s e l f . 

W: I u s e d t o g e t i m p a t i e n t w i t h h i m a n d I ' d g e t s o mad 

a t m y s e l f b e c a u s e h e c o u l d n ' t h e l p i t — I t h i n k I 

m u s t h a v e b e e n p u t o n t h i s e a r t h t o l e a r n p a t i e n c e , 

b e c a u s e I d o n ' t h a v e m u c h o f i t . 

R a t h e r t h a n p l a c e b l a m e o n h e r h u s b a n d , t h e w i f e c h a s t i z e d 

h e r s e l f f o r n o t b e i n g a b l e t o c o p e m o r e s u c c e s s f u l l y . 

T h e w i f e d e s i r e d t o k e e p h e r h u s b a n d o b l i v i o u s t o h i s 

l o s t a b i l i t i e s a n d r o l e s . 

W: He a l w a y s d i d t h e b a n k i n g a n d p a i d h i s C h a r g e x a n d 

t h i n g s l i k e t h a t . H e ' s f o r g o t t e n a b o u t e v e r y t h i n g . 

I d o n ' t w a n t t o h u r t h i s f e e l i n g s a n d m a k e h i m f e e l 

l e s s e r t h a n a m a n . I s a y " Y o u ' v e b e e n d o i n g i t a l l 

t h e s e y e a r s , a n d now y o u ' r e n o t w e l l , I ' l l d o i t . 

T h e r e ' s n o t h i n g t o i t . I c a n p a y t h e b i l l s a n d 

k e e p t h e b a n k a c c o u n t s t r a i g h t a n d y o u j u s t r e l a x . " 

T h e w i f e m i n i m i z e d h e r h u s b a n d ' s d i f f i c u l t i e s t o a l l o w h i m t o 

r e t a i n h i s i d e n t i t y i n t h e f a m i l i a r s u r r o u n d i n g s o f h i s h o m e . 

C o n s e q u e n t l y , t h e r e a l i t i e s o f e a c h h u s b a n d a n d w i f e 

a p p e a r e d t o d i f f e r c o n s i d e r a b l y f r o m o n e a n o t h e r . T h e 

h u s b a n d s e e m e d u n a w a r e o f t h e w i f e ' s a d d e d r e s p o n s i b i l i t i e s 

a n d b u r d e n . I n s t e a d , h e e x p e c t e d t h a t s h e w o u l d c o n t i n u e i n 

t h e s a m e r o l e a s a l w a y s t o w a r d h i m . 
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W: He d o e s n ' t u n d e r s t a n d how m u c h I s a c r i f i c e . He 

j u s t w a n t s t o l e t l i f e g o o n a n d l e t e v e r y t h i n g b e 

f o r h i m . 

'fi 'fi <fc 'fi 'fi 'fi 'fi *fi 

W: He d o e s n ' t s e e m t o c o n s i d e r me a t a l l . He d o e s n ' t 

s e e m t o c o n s i d e r m e , y o u k n o w . T h i s i s w h a t my s o n 

s a y s " I ' v e s p o i l t h i m [my h u s b a n d ] b y d o i n g 

e v e r y t h i n g w h e n h e w a n t s i t d o n e . " 

T h e w i f e a c c e p t e d h e r h u s b a n d a s a c h a n g e d p e r s o n who n o 

l o n g e r p r o v i d e d e m o t i o n a l s u p p o r t , w h i l e t h e h u s b a n d 

c o n t i n u e d t o d i s p l a y b e h a v i o r s t h a t h a d i l l e f f e c t s o n h i s 

w i f e . Two p r e v i o u s s t u d i e s r e f e r r e d t o d i s c r e p a n c i e s b e t w e e n 

t h e p e r c e p t i o n s o f t h e c a r e g i v e r a n d o f t h e d e p e n d e n t . 

P r i n g l e ( 1 9 8 2 ) n o t e d t h a t d e p e n d e n t s p e r c e i v e d t h e q u a l i t y o f 

i n t e r p e r s o n a l r e l a t i o n s t o b e b e t t e r t h a n t h a t r e p o r t e d b y 

t h e c a r e g i v e r s . A r c h b o l d ( 1 9 8 2 ) p o i n t e d o u t t h a t d e p e n d e n t s 

d i d n o t s e e m t o b e a w a r e o f t h e f u l l n e g a t i v e i m p a c t o n t h e 

c a r e g i v e r s o f t h e c a r e g i v i n g r o l e . 

V a l u i n g t h e C a r e g i v i n g R o l e 

I t w a s o b s e r v e d t h a t t h e c a r e g i v i n g r o l e w a s h i g h l y 

v a l u e d b y t h e c a r e g i v e r . T h e w i v e s c o n s i d e r e d t h a t a c c e p t i n g 

t h e r o l e a n d t h e a t t e n d a n t s a c r i f i c e s w a s t h e i r " d u t y " a s 

w i v e s . 

W: W e l l , i t ' s a t h i n g I h a v e t o d o . I h a v e n o c h o i c e . 

I m e a n , h e ' s my h u s b a n d a n d h e n e e d e d l o o k i n g a f t e r 

a n d [ t h e r e w a s ] n o b o d y e l s e t o d o i t . 

H e r c o n f i n e m e n t a n d s o c i a l i s o l a t i o n c o n t r i b u t e d t o a 
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n a r r o w e r p e r s p e c t i v e o n l i f e w h e r e h e r f o c u s i n l i f e b e c a m e 

t h e c a r e o f h e r h u s b a n d . A s G o l o d e t z e t a l . ( 1 9 6 9 ) n o t e d , 

" h o m e c a r e h o u s e h o l d s w e r e . . . i s o l a t e d a n d p r e - o c c u p i e d w i t h 

t h e c a r e o f i l l n e s s " ( p . 3 8 8 ) . E a c h w i f e r e c o g n i z e d t h a t s h e 

w a s h e r h u s b a n d ' s s o l e p r o v i d e r . 

B e c a u s e o f h e r d e v o t i o n a n d c o m m i t m e n t t o h e r h u s b a n d , 

t h e w i f e a c c e p t e d t h e c h a n g e s i n h e r l i f e a s a c a r e g i v e r , 

s u c h a s s o c i a l i s o l a t i o n : 

W: I t h i n k w h a t I ' v e s e e n h a p p e n i s t h a t p e o p l e j u s t 

d o n ' t c o m e . C e r t a i n p e o p l e who a r e b e s t f r i e n d s 

s t i l l d o , b u t t h e r e h a s b e e n a f a l l i n g o f f o f t h a t , 

a n d I a c c e p t t h a t , t h a t p e o p l e c a n ' t c o p e w i t h i t 

a n d t h a t ' s t h e w a y i t i s . 

G u i l t f e e l i n g s a c c o m p a n i e d t h e w i f e ' s f a i l u r e t o f u l f i l l 

h e r w i f e l y o b l i g a t i o n , a s e v i d e n c e d b y t h e a c c o u n t o f o n e 

w i f e who h a d t o c a l l o n h e r d a u g h t e r t o t a k e c a r e o f t h e 

h u s b a n d f o r o n e m o n t h . 

W: I f e l t g u i l t y a b o u t h e r b e i n g b u r d e n e d w i t h h i m . 

I t w a s my r e s p o n s i b i l i t y , n o t h e r s . 

T h i s p a r t i c u l a r w i f e e n d e d h e r r e c u p e r a t i o n f r o m s u r g e r y t w o 

w e e k s e a r l i e r t h a n r e c o m m e n d e d t o r e s u m e t h e c a r e g i v e r r o l e . 

T h e w i f e ' s a c c e p t a n c e o f t h e c a r e g i v i n g r o l e w a s t o s u c h 

a n e x t e n t t h a t s h e f e l t g u i l t y a b o u t s h a r i n g t h e b u r d e n o r 

n e e d i n g m o r a l s u p p o r t . 

W: My s i s t e r c a l l s e v e r y d a y a n d we h a v e a l i t t l e c h a t , 

a n d , o f c o u r s e , I u n b u r d e n m y s e l f s o m e d a y s , w h i c h , 

I t h i n k i s a s h a m e b e c a u s e s h e ' s n o t w e l l h e r s e l f 

a n d I t h i n k s h e d o e s n ' t k n o w w h a t t o s a y t o me 
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s o m e t i m e s . 

T h e w i f e d i d n o t w a n t t o b e p e r c e i v e d a s d e m a n d i n g b e c a u s e 

t h i s c h a r a c t e r i s t i c w a s n o t c o n g r u e n t w i t h a n i n d e p e n d e n t 

s e l f - i m a g e . 

T h e l o n g e v i t y o f t h e m a r r i a g e s a t t e s t e d t o t h e d e v o t i o n 

o f e a c h w i f e . T h e i r r e s o l v e t o t r y t o c o p e a s l o n g a s 

p o s s i b l e r e m a i n e d u n d a u n t e d b y o p p o s i t i o n f r o m f a m i l y o r 

h e a l t h c a r e p r o v i d e r s , o r b y j e o p a r d i z e d h e a l t h . 

W: W e l l , y o u k n o w , y o u t r y t o d o t h i n g s a s l o n g a s y o u 

c a n . J u s t l i k e I t o l d t h e n u r s e , " I d o n ' t w a n t t o 

g i v e u p , y e t . " 

W: Now my s o n [ a n d h i s w i f e ] t h i n k I h a v e l o n g g o n e 

p a s t t h a t s t a g e , t h a t h e s h o u l d b e 

[ i n s t i t u t i o n a l i z e d ] . T h e y s a y " I t ' s t o o h a r d o n 

y o u , y o u h a v e y o u r own l i f e t o l i v e . " I s a i d y e s , 

b u t t h a t p a r t o f my l i f e i s w i t h h i m a n d I c o u l d 

n o t j u s t dump h i m , w h i c h i t w o u l d b e i n my m i n d , 

i n t o t h e h o s p i t a l a n d s a y " N o w I ' m g o i n g t o l i v e my 

l i f e . " T h a t ' s n o t w h a t I b a r g a i n e d f o r w h e n we g o t 

m a r r i e d . 

T h e s e a c c o u n t s a l s o e p i t o m i z e t h e f e e l i n g s o f f a i l u r e a n d 

d i s s a t i s f a c t i o n a r o u s e d b y t h e p r o s p e c t o f 

i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n . 

A t b e s t , i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n r e p r e s e n t e d a s e c o n d r a t e 

s o l u t i o n t o t h e c o n f u s e d h u s b a n d ' s c a r e . A t w o r s t , 

i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n w a s v i e w e d w i t h d i s t r e s s a n d w i t h f e a r 

o f d e p e r s o n a l i z e d c a r e : 
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W: I d o n ' t w a n t t o p u t my h u s b a n d i n a n u r s i n g h o m e i f 

I c a n h e l p i t . Y o u h e a r s o m a n y t a l e s t h a t t h e y ' r e 

n o t g o o d . 

T h e w i f e ' s a b i l i t y t o m a i n t a i n t h e h o m e e n v i r o n m e n t w a s 

s h a d o w e d b y t h e p r o s p e c t o f i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n . S h e w a s 

c o n c e r n e d a b o u t h e r a b i l i t y t o c o n t i n u e t o p r o v i d e c a r e w h e n 

s h e w a s a l r e a d y e x p e r i e n c i n g s t r a i n : 

W: W h a t I g e t f r i g h t e n e d o f [ i s ] t h a t o n e d a y , I w o n ' t 

b e a b l e t o l o o k a f t e r h i m . 1 W h a t ' s g o i n g t o h a p p e n 

t o h i m ? 

T h e w i f e f e l t t h a t h e r h u s b a n d s t i l l e n j o y e d h i s h o m e 

s u r r o u n d i n g s a n d b e n e f i t t e d f r o m h e r p e r s o n a l c a r e . S h e a l s o 

d e r i v e d s o m e c o m f o r t f r o m h e r d e c i s i o n t o a c c e p t t h e 

c a r e g i v i n g r o l e b y p r o j e c t i n g h e r s e l f i n t o h i s p o s i t i o n a n d 

h o p i n g t h a t h e r h u s b a n d w o u l d h a v e m a d e t h e s a m e s a c r i f i c e s 

a s s h e h a d m a d e i f t h e i r p o s i t i o n s h a d b e e n r e v e r s e d . 

R e p o r t s o f t h e a s s o c i a t i o n o f i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n a n d g u i l t 

a r e d o c u m e n t e d t h r o u g h o u t t h e l i t e r a t u r e ( e . g . G o l d s t e i n e t 

a l . , 1 9 8 1 ; N i s s e l & B o n n e r j e a 1 9 8 2 ; S a i n s b u r y & G r a d d e 

A l a r c o n , 1 9 7 0 ) . 

T h e n o t i o n o f a c c e p t a n c e i s a l s o w i d e - s p r e a d i n t h e 

r e s e a r c h . Two s u c h e x a m p l e s a r e t h e i d e n t i f i c a t i o n o f t h e 

c a r e g i v e r ' s r e s i g n a t i o n t o t h e s i t u a t i o n ( N i s s e l & B o n n e r j e a , 

1 9 8 2 ) a n d t h e i m p r e s s i o n o f t h e f a m i l y ' s w i l l i n g n e s s t o c o p e 

w i t h t h e d e p e n d e n t a t h o m e a s l o n g a s p o s s i b l e ( S a i n s b u r y & 

G r a d d e A l a r c o n , 1 9 7 0 ) . T h e t h e m e o f a c c e p t a n c e o c c u r r e d i n 

t h e p r e s e n c e o f t h e c a r e g i v e r ' s a w a r e n e s s o f t h e s a c r i f i c e s 

e n d u r e d i n b e i n g a c a r e g i v e r . T h i s o b s e r v a t i o n c o r r o b o r a t e s 
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t h e p a r a d o x v o i c e d . b y G o l d s t e i n e t a l . ( 1 9 8 1 ) t h a t " a l t h o u g h 

t h e y [ c a r e g i v e r s ] t e n d t o t a l k c a n d i d l y a b o u t t h e b u r d e n a n d 

s t r e s s e s , . . . n e a r l y a l l e x p r e s s t h e i r d e t e r m i n a t i o n t o 

m a i n t a i n t h e p a t i e n t a t h o m e a s l o n g a s p o s s i b l e " ( p . 2 7 ) . 

T h e a f f e c t i o n a l b o n d b e t w e e n c a r e g i v e r a n d d e p e n d e n t 

i d e n t i f i e d by N i s s e l a n d B o n n e r j e a ( 1 9 8 2 ) w a s o b v i o u s l y a 

m a j o r s o u r c e o f m o t i v a t i o n i n t h e a c c e p t a n c e o f t h e s i t u a t i o n 

a n d t h e v a l u i n g o f t h e c a r e g i v i n g r o l e . 

T h e s e w i v e s a c c e p t e d t h e r e s p o n s i b i l i t i e s a n d ' s a c r i f i c e s 

a t t e n d a n t w i t h t h e c a r e g i v e r r o l e . T h e y w e r e c o m m i t t e d t o 

t h e i r h u s b a n d s a n d t r i e d t o p r o v i d e a h o m e e n v i r o n m e n t a s 

l o n g a s p o s s i b l e . C a r e g i v i n g h a d b e c o m e t h e i r m a j o r p u r p o s e 

i n l i f e . T h e y v i e w e d i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n w i t h d i s t r e s s a n d 

f e l t m o r a l l y o b l i g a t e d t o t r y t o p r e v e n t i t a t t h e e x p e n s e o f 

t h e i r o w n c o m f o r t . 

S u m m a r y 

I n t h i s c h a p t e r w a s p r e s e n t e d a d e s c r i p t i o n o f t h e 

i m p a c t o f l o n g - t e r m c a r e b a s e d o n t h e a c c o u n t s o f o l d e r 

c a r e g i v i n g w i v e s w h o s e e l d e r l y h u s b a n d s e x p e r i e n c e c o n f u s i o n . 

C o n f u s i o n w a s l i n k e d t o s u c h p r o b l e m s a s i n c o n t i n e n c e , 

n i g h t l y r e s t l e s s n e s s , a n d s a f e t y h a z a r d s . C o n f u s i o n 

p r e v e n t e d t h e h u s b a n d f r o m b e i n g a w a r e o f h i s d e p e n d e n c y o n 

h i s w i f e a n d o f h e r e x p e r i e n c e o f s t r a i n , f a t i g u e , a n d 

c o n f i n e m e n t . T h e s o c i a l c o n s e q u e n c e s o f b e i n g m a r r i e d t o a 

c o n f u s e d h u s b a n d w e r e e x t e n s i v e a n d i n c l u d e d t h e l o s s o f 

s p o u s a l s u p p o r t , t h e n e c e s s i t y o f i n d e p e n d e n t 



d e c i s i o n - m a k i n g , a n d s o c i a l i s o l a t i o n . H e r d e s i r e t o p r e v e n t 

i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n a n d h e r d e v o t i o n t o h e r h u s b a n d i m p e l l e d 

t h e c a r e g i v e r t o a c c e p t h e r s i t u a t i o n . A d i s c u s s i o n o f t h e s e 

f i n d i n g s i n r e l a t i o n t o t h e l i t e r a t u r e i s f o u n d i n t h e n e x t 

c h a p t e r . 
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C H A P T E R 5 

D I S C U S S I O N OF T H E F I N D I N G S 

I n t r o d u c t i o n 

T h e c o n c u r r e n t a n a l y s i s o f t h e d a t a a n d t h e r e v i e w o f 

t h e l i t e r a t u r e l e d t h e r e s e a r c h e r t o g e n e r a t e a c o n c e p t u a l 

f r a m e w o r k o n t h e i m p a c t o f c a r e g i v i n g . T h e f i r s t s e c t i o n o f 

t h i s c h a p t e r c o n t a i n s a d e s c r i p t i o n o f t h e c o n c e p t s t h a t 

s u m m a r i z e t h e c u r r e n t s t a t u s o f k n o w l e d g e . T h e f o l l o w i n g 

s e c t i o n d i s c u s s e s t h e f i n d i n g s o f t h i s s t u d y i n r e l a t i o n t o 

t h e c o n c e p t u a l f r a m e w o r k , i d e n t i f y i n g a d d i t i o n a l c o n c e p t s 

w h e r e r e l e v a n t . 

C o n c e p t u a l F r a m e w o r k 

T h i s f r a m e w o r k i s d e s i g n e d t o s u m m a r i z e t h e i m p a c t o f 

c a r e g i v i n g a s d e s c r i b e d i n t h e l i t e r a t u r e . A m a j o r c o n c e p t 

t h a t a p p e a r e d t h r o u g h o u t t h e l i t e r a t u r e w a s b u r d e n . Two 

e x a m p l e s o f i t s u s a g e w e r e G o l o d e t z e t a l . ' s ( 1 9 6 9 ) 

o b s e r v a t i o n t h a t " i l l n e s s i n t h e h o m e i s a b u r d e n " ( p . 3 9 3 ) 

a n d M o r y c z ' s ( 1 9 8 0 ) s u g g e s t i o n t h a t " m a n y f a m i l i e s c o l l a p s e 

u n d e r t h e s t r a i n o f m u l t i p l e b u r d e n s " ( p . 2 4 ) . M o s t s t u d i e s , 

h o w e v e r , f a i l e d t o c l a r i f y o r e l a b o r a t e t h e m e a n i n g o f 

b u r d e n . 

F o r t h e p u r p o s e s o f t h i s c o n c e p t u a l f r a m e w o r k , b u r d e n 

c a n b e d e f i n e d a s t h e n e g a t i v e i m p a c t c a u s e d b y p r o v i d i n g 

c a r e f o r a d e p e n d e n t . T h i s n e g a t i v e i m p a c t d o e s n o t d e t e r 
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t h e c a r e g i v i n g e f f o r t s . R a t h e r , t h e c a r e g i v e r u s u a l l y f e e l s 

o b l i g a t e d t o t a k e c a r e o f t h e d e p e n d e n t a s l o n g a s p o s s i b l e : 

" t h e g e n e r a l a t t i t u d e s e e m s t o b e : w h a t e v e r t h e p h y s i c a l , 

p s y c h i c a n d o t h e r c o s t s o f c a r e t a k i n g , t h e y a r e t h e p r i c e o n e 

p a y s t o a v o i d i n s t i t u t i o n a l i z i n g t h e p a t i e n t " ( G o l d s t e i n e t 

a l . , 1 9 8 1 , p . 2 7 ) . I f t h e b u r d e n b e c o m e s o v e r w h e l m i n g f o r 

t h e c a r e g i v e r , t h e h o m e c a r e s i t u a t i o n b r e a k s d o w n , o f t e n 

l e a v i n g i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n a s t h e o n l y s o l u t i o n t o t h e 

d e p e n d e n t r e l a t i v e ' s c a r e ( M o r y c z , 1 9 8 0 ; S a n f o r d , 1 9 7 5 ) . 

I n t h i s c o n c e p t u a l f r a m e w o r k , b u r d e n i s c h a r a c t e r i z e d a s 

t h e n e t r e s u l t o f t h e i n t e r a c t i o n o f t h e f o l l o w i n g 

c o m p o n e n t s : t h e d e p e n d e n t ' s c h a r a c t e r i s t i c s , t h e c a r e g i v i n g 

t a s k s , t h e e f f e c t s o n t h e c a r e g i v e r , a n d t h e i n t e r v e n i n g 

v a r i a b l e s . A d i a g r a m o f t h e s e a n d r e l a t e d c o n c e p t s i s f o u n d 

i n F i g u r e 1 . T h e d e p e n d e n t ' s c h a r a c t e r i s t i c s t h a t a p p e a r t o 

c o n t r i b u t e s u b s t a n t i a l l y t o b u r d e n a r e e x c e s s i v e d e p e n d e n c y , 

i n c o n t i n e n c e , n o c t u r n a l r e s t l e s s n e s s , c o n f u s i o n , a n d d e v i a n t 

s o c i a l b e h a v i o u r s t h a t a c c o m p a n y m e n t a l i m p a i r m e n t ( N i s s e l & 

B o n n e r j e a , 1 9 8 2 ; S a i n s b u r y & G r a d d e A l a r c o n , 1 9 7 0 ; S a n f o r d , 

1 9 7 5 ) . T h e s e c h a r a c t e r i s t i c s a n d o t h e r a s p e c t s o f t h e 

d e p e n d e n t ' s i l l n e s s i m p a i r t h e d e p e n d e n t ' s a b i l i t i e s a n d 

c r e a t e t a s k s f o r t h e c a r e g i v e r . C a r e g i v i n g t a s k s a r e t h o s e 

a c t i v i t i e s r e q u i r e d t o m a i n t a i n t h e d e p e n d e n t a t h o m e a n d may 

i n c l u d e m a n a g e m e n t o f d i e t , m e d i c a t i o n , e x e r c i s e r e g i m e s , a n d 

p e r s o n a l c a r e ( A r c h b o l d , 1 9 8 0 ; G o l o d e t z e t a l . , 1 9 6 9 ) . 

T h e c a r e g i v i n g t a s k s a n d t h e t r o u b l e s o m e d e p e n d e n t 

b e h a v i o u r s h a v e n e g a t i v e e f f e c t s o n t h e c a r e g i v e r ' s p e r s o n a l 

a n d s o c i a l f u n c t i o n i n g . P h y s i c a l a n d e m o t i o n a l s t r a i n a r e 



c o m m o n c o n c e r n s f o r t h e c a r e g i v e r ( A r c h b o l d , 1 9 8 0 ; G o l d s t e i n 

e t a l . , 1 9 8 1 ; N i s s e l & B o n n e r j e a , 1 9 8 2 ; S a i n s b u r y & G r a d d e 

A l a r c o n , 1 9 7 0 ) . W h e n t h e d e p e n d e n t i s e l d e r l y a n d 

e x p e r i e n c e s m e n t a l i m p a i r m e n t , a n a d d i t i o n a l s o u r c e o f 

e m o t i o n a l s t r a i n i s w o r r y a b o u t t h e d e p e n d e n t ' s c o n d i t i o n , 

f u r t h e r d e t e r i o r a t i o n , a n d s a f e t y ( H a y t e r , 1 9 8 2 ; S a i n s b u r y & 

G r a d d e A l a r c o n , 1 9 7 0 ) . T h e p r e s e n c e o f c o n f u s i o n i n a n 

e l d e r l y d e p e n d e n t m a g n i f i e s t h e c a r e g i v e r ' s p h y s i c a l a n d 

e m o t i o n a l s t r a i n ( N i s s e l & B o n n e r j e a , 1 9 8 2 ) . 

E m o t i o n a l s t r a i n i s a l s o a s s o c i a t e d w i t h t h e c a r e g i v e r ' 

r e a c t i o n t o t h e l o s s e s a n d c h a n g e s o c c u r r i n g i n t h e 

c a r e g i v i n g s i t u a t i o n . I t may b e m a n i f e s t e d b y a n g e r , 

r e s e n t m e n t , a n d g u i l t . T h e l i f e s t y l e c h a n g e s r e s u l t i n g f r o m 

t h e c a r e g i v i n g r o l e may c a u s e a n g e r a n d • r e s e n t m e n t t o w a r d t h 

d e p e n d e n t p e r s o n ( A r c h b o l d , 1 9 8 0 ; F e n g l e r & G o o d r i c h , 1 9 7 9 ) . 

D e v i a n t b e h a v i o u r a c c o m p a n y i n g m e n t a l i m p a i r m e n t may a r o u s e 

f e e l i n g s o f e m b a r r a s s m e n t , a n g e r , o r r e s e n t m e n t i n t h e 

c a r e g i v e r ( K a p u s t , 1 9 8 2 ; M o r y c z , 1 9 8 0 ) . F e e l i n g s o f 

r e j e c t i o n t o w a r d t h e d e p e n d e n t may d e v e l o p , f o l l o w e d b y 

f e e l i n g s o f g u i l t w h e n c a r e g i v e r s r e a l i z e t h a t t h e p e r s o n 

w i t h m e n t a l i m p a i r m e n t i s n o l o n g e r h i m s e l f a n d n o t 

i n t e n t i o n a l l y c a u s i n g d i f f i c u l t y ( H a y t e r , 1 9 8 2 ; K a p u s t , 

1 9 8 2 ) . 

I n a d d i t i o n t o n e g a t i v e p e r s o n a l e f f e c t s , c a r e g i v e r s 

e x p e r i e n c e n e g a t i v e s o c i a l e f f e c t s i n t h e c a r e g i v i n g 

s i t u a t i o n . R o l e c h a n g e s a r e c o m m o n i n c h r o n i c i l l n e s s a s 

e a c h c a r e g i v e r l e a r n s t o a d j u s t t o n e w r o l e s t h a t t h e 

i m p a i r e d p e r s o n c a n n o l o n g e r c a r r y o u t ( G o l o d e t z e t a l . , 
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1 9 6 9 ; K a p u s t , 1 9 8 2 ) . F e e l i n g s o f i n a d e q u a c y s o m e t i m e s o c c u r 

i n t h e n e w r o l e s , e s p e c i a l l y i n t h e r o l e o f d e p e n d e n t 

a d v o c a t e i n m e d i c a l d e c i s i o n - m a k i n g ( A r c h b o l d , 1 9 8 0 ) . 

R o l e c o n s t r i c t i o n i s a p r e v a l e n t s o c i a l e f f e c t f o u n d 

t h r o u g h o u t a v a r i e t y o f c a r e g i v i n g s i t u a t i o n s ( G o l d s t e i n e t 

a l . , 1 9 8 1 ) . M o s t c a r e g i v e r s g i v e u p m u l t i p l e r o l e s t h a t 

c o n f l i c t w i t h t h e i r c a r e g i v i n g r e s p o n s i b i l i t i e s , a n d 

c o n s e q u e n t l y , t h e i r l i v e s b e g i n t o r e v o l v e a r o u n d t h e 

d e p e n d e n t s ( A r c h b o l d , 1 9 8 0 ; G o l d s t e i n e t a l . , 1 9 8 1 ) . 

C o n f i n e m e n t t o t h e h o m e , l o s s o f m e a n i n g f u l o u t s i d e 

a c t i v i t i e s , a n d t h e s o c i a l w i t h d r a w a l o f t h e f a m i l y 

c o n t r i b u t e t o t h e p r o b l e m o f s o c i a l i s o l a t i o n a m o n g 

c a r e g i v e r s ( F e n g l e r & G o o d r i c h , 1 9 7 9 ; G o l o d e t z e t a l . , 1 9 6 9 ; 

M o r y c z , 1 9 8 0 ) . 

T h e i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r o f t h e c a r e g i v i n g t a s k s a n d 

d e p e n d e n t c h a r a c t e r i s t i c s a p p e a r s t o b e i n f l u e n c e d by 

i n t e r v e n i n g v a r i a b l e s . T h e h e a l t h s t a t u s o f t h e c a r e g i v e r i s 

o n e s u c h i n t e r v e n i n g v a r i a b l e . C h r o n i c i l l n e s s i n t h e 

c a r e g i v e r a p p e a r s t o b e a c o m m o n p r o b l e m . I t w a s p r e s e n t i n 

a s m a n y a s h a l f o f t h e c a r e g i v e r s i n a p a r t i c u l a r s t u d y 

( S a i n s b u r y & G r a d d e A l a r c o n , 1 9 7 0 ) . T h e p r e s e n c e o f c h r o n i c 

i l l n e s s t e n d s t o i n c r e a s e t h e b u r d e n b y d e c r e a s i n g t h e 

c a r e g i v e r ' s p h y s i c a l c a p a b i l i t i e s t o c o p e w i t h d i f f i c u l t 

t a s k s ( G o l d s t e i n e t a l . , 1 9 8 1 ) . 

T h e a g e o f t h e c a r e g i v e r a l s o i n f l u e n c e s t h e i m p a c t . 

O l d e r c a r e g i v e r s a r e m o r e s u s c e p t i b l e t o r o l e c o n s t r i c t i o n 

a n d r o l e f a t i g u e ( G o l d s t e i n e t a l . , 1 9 8 1 ) , w h i l e y o u n g e r 

c a r e g i v e r s a r e m o r e l i k e l y t o e n c o u n t e r r o l e c o n f l i c t a n d 
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f a m i l y s t r a i n ( A r c h b o l d , 1 9 8 0 ; N i s s e l & B o n n e r j e a , 1 9 8 2 ) . 

A d v a n c i n g a g e i s a l s o a s s o c i a t e d w i t h i n c r e a s e d c h r o n i c 

i l l n e s s a n d p h y s i c a l s t r a i n ( G o l d s t e i n e t a l . , 1 9 8 1 ) . 

T h e r e l a t i o n s h i p b e t w e e n t h e d e p e n d e n t a n d t h e c a r e g i v e r 

c a n a f f e c t t h e i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r . A g o o d i n t e r p e r s o n a l 

r e l a t i o n s h i p a p p e a r s t o d e c r e a s e t h e m e n t a l s t r a i n i n v o l v e d 

i n c a r e g i v i n g ( F e n g l e r & G o o d r i c h , 1 9 7 9 ; P r i n g l e , 1 9 8 2 ) . T h e 

p r e s e n c e o f m e n t a l i m p a i r m e n t a d v e r s e l y a f f e c t s t h e 

r e l a t i o n s h i p a n d v i r t u a l l y e l i m i n a t e s t h e d e p e n d e n t a s a 

s o u r c e o f e m o t i o n a l s u p p o r t ( H a y t e r , 1 9 8 2 ; N i s s e l & 

B o n n e r j e a , 1 9 8 2 ) . T h e i n f l u e n c e o f t h e t y p e o f k i n 

r e l a t i o n s h i p o n t h e i m p a c t h a s n o t b e e n e s t a b l i s h e d . F e w e r 

p r o b l e m s a r e f o u n d i n f a m i l i e s w h e r e d e p e n d e n t s l i v e w i t h 

t h e i r s p o u s e s t h a n w i t h a d u l t o f f s p r i n g ( S a i n s b u r y & G r a d de 

A l a r c o n , 1 9 7 0 ) , y e t t h e r e i s n o d i f f e r e n c e f o u n d b e t w e e n t h e 

a m o u n t o f b u r d e n p e r c e i v e d b y c a r e g i v i n g w i v e s a n d t h e a m o u n t 

p e r c e i v e d b y c a r e g i v i n g d a u g h t e r s ( Z a r i t e t a l . , 1 9 8 0 ) . 

O t h e r e x a m p l e s o f i n t e r v e n i n g v a r i a b l e s a r e t h e e x i s t i n g 

s u p p o r t s y s t e m s . F o r m a l s u p p o r t i s a v a i l a b l e f r o m c o m m u n i t y 

r e s o u r c e s . I n f o r m a l s u p p o r t i s d r a w n f r o m f a m i l y a n d 

f r i e n d s . T h e l a c k o f s o c i a l s u p p o r t f r o m o r c o n t a c t w i t h 

o n e ' s f a m i l y a p p e a r s t o i n c r e a s e t h e l e v e l o f b u r d e n ( F e n g l e r 

& G o o d r i c h , 1 9 7 9 ; Z a r i t e t a l . , 1 9 8 0 ) . F r i e n d s a n d 

n e i g h b o u r s o f f e r l e s s a s s i s t a n c e t o t h e c a r e g i v e r s t h a n 

f a m i l i e s d o ( N i s s e l & B o n n e r j e a , 1 9 8 2 ) . E v e n y o u n g e r 

c a r e g i v e r s , w h o h a v e g r e a t e r p o t e n t i a l s u p p o r t f r o m t h e 

m e m b e r s o f t h e i r n u c l e a r f a m i l i e s , u s u a l l y c a r r y t h e b u r d e n 

a l o n e ( N i s s e l & B o n n e r j e a , 1 9 8 2 ) . T h e l a c k o f s u p p o r t i v e 
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c o m m u n i t y r e s o u r c e s f o r t h e m e n t a l l y - i m p a i r e d e l d e r l y 

i n d i c a t e s t h a t s o c i e t y d o e s n o t y e t r e c o g n i z e t h e b u r d e n o f 

t h e f a m i l y t h a t c a r e s f o r t h e m e n t a l l y - i m p a i r e d e l d e r l y 

( K a p u s t , 1 9 8 2 ; M o r y c z , 1 9 8 0 ) . G e n e r a l l y , c a r e g i v e r s n e e d 

m o r e s u p p o r t a n d m o r e p o s i t i v e f e e d b a c k a b o u t t h e i r 

c a r e g i v i n g e f f o r t s t h a n t h e y p r e s e n t l y r e c e i v e ( H a y t e r , 

1 9 8 2 ) . 

T h e f i n a n c i a l s t a t e o f t h e c a r e g i v e r a f f e c t s t h e i m p a c t 

o f b u r d e n o n t h e c a r e g i v e r . F i n a n c i a l i n a d e q u a c y i s c o m m o n 

i n s i t u a t i o n s w h e r e t h e c a r e g i v e r i s a n o l d e r w i f e ( F e n g l e r & 

G o o d r i c h , 1 9 7 9 ; H a y t e r , 1 9 8 2 ) a n d w h e r e t h e c a r e g i v e r h a s 

g i v e n u p o u t s i d e e m p l o y m e n t t o l o o k a f t e r t h e d e p e n d e n t 

( G o l d s t e i n e t a l . , 1 9 8 1 ; N i s s e l & B o n n e r j e a , 1 9 8 2 ) . 

F i n a n c i a l i n a d e q u a c y i s a s s o c i a t e d w i t h l o w e r m o r a l e i n 

c a r e g i v e r s ( F e n g l e r & G o o d r i c h , 1 9 7 9 ; P r i n g l e , 1 9 8 2 ) . 

F i n a l l y , t h e r e i s i n d i c a t i o n t h a t t h e c a r e g i v e r ' s 

a t t i t u d e t o w a r d t h e c a r e g i v i n g c i r c u m s t a n c e s i n f l u e n c e s t h e 

b u r d e n . T h e c a r e g i v e r ' s d e t e r m i n a t i o n t o c o n t i n u e i n t h e 

s i t u a t i o n d e s p i t e t h e b u r d e n , o f t e n n o t e d i n t h e r e s e a r c h 

r e p o r t s , w a s r a r e l y e x a m i n e d f u r t h e r . T h e a t t i t u d e v a r i e s 

a m o n g d i f f e r e n t c a r e g i v e r s . Some c a r e g i v e r s a r e v e r y w i l l i n g 

t o c o p e w i t h t h e b u r d e n a n d a r e d e v o t e d t o t h e i r d e p e n d e n t 

r e l a t i v e s ( G o l d s t e i n e t a l . 1 9 8 1 ; S a n f o r d , 1 9 7 5 ) . O t h e r 

c a r e g i v e r s a r e r e s i g n e d t o f u l f i l l t h e i r m o r a l o b l i g a t i o n t o 

t h e d e p e n d e n t s a n d w o u l d f e e l g u i l t y i f t h e y a b a n d o n e d t h e i r 

d u t y ( N i s s e l & B o n n e r j e a , 1 9 8 2 ) . I n t h e l a t t e r c a s e , 

c a r e g i v e r s may r e s e n t t h e b u r d e n i m p o s e d o n t h e m ( A r c h b o l d , 

1 9 8 0 ) . T h e p r o s p e c t o f i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n c o m m o n l y r a i s e s 
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f e e l i n g s o f g u i l t i n m o s t c a r e g i v e r s b e c a u s e i t s y m b o l i z e s 

t h e f a i l u r e t o f u l f i l l o n e ' s o b l i g a t i o n s ( G o l d s t e i n e t a l . , 

1 9 8 1 ; H a y t e r , 1 9 8 2 ) . 

A D i s c u s s i o n o f B u r d e n 

T h e f i n d i n g s o f t h i s s t u d y g e n e r a l l y s u p p o r t t h e 

c o n c e p t u a l f r a m e w o r k s u g g e s t e d b y t h e l i t e r a t u r e . T h i s 

s e c t i o n c o m p a r e s t h e d e s c r i p t i o n o f b u r d e n g i v e n i n t h e 

f i n d i n g s w i t h t h e c o n c e p t u a l f r a m e w o r k d e s c r i b e d i n t h e 

l i t e r a t u r e . F o r t h e p u r p o s e s o f t h i s d i s c u s s i o n , r e f e r e n c e s 

t o t h e c a r e g i v e r i n d i c a t e t h e l i t e r a t u r e a n d r e f e r e n c e s t o 

t h e w i f e s p e c i f y t h e p r e s e n t s t u d y . 

B u r d e n A n d T h e M a n a g e m e n t Of D e p e n d e n c y 

T h e f i r s t c o n t e n t a r e a , m a n a g e m e n t o f t h e h u s b a n d ' s 

d e p e n d e n c y , c o n t a i n s d e s c r i p t i o n s o f t h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n 

t h a t a r e s i m i l i a r t o t h e f r a m e w o r k ' s s u m m a t i o n o f t h e 

l i t e r a t u r e . I n b o t h t h e f i n d i n g s a n d t h e l i t e r a t u r e , b u r d e n 

c a n b e d e p i c t e d a s o r i g i n a t i n g f r o m t h e d e p e n d e n t p e r s o n a n d 

t h e r e l a t e d c a r e g i v i n g t a s k s . T h e c h a n g e s i n t h e h u s b a n d ' s 

f u n c t i o n i n g t h a t o c c u r w h e n c o n f u s i o n i s p r e s e n t c a n b e 

c o m p a r e d t o t h e d e p e n d e n t c h a r a c t e r i s t i c s t h a t c a r e g i v e r s 

f i n d t r o u b l e s o m e . T h e d e p e n d e n t ' s p h y s i c a l l i m i t a t i o n s c a u s e 

p r o b l e m s , w h e t h e r o r n o t m e n t a l i m p a i r m e n t s a r e p r e s e n t . T h e 

a d d i t i o n o f c o n f u s i o n t o p h y s i c a l d i s a b i l i t y e x p o s e s t h e 

o l d e r w i f e t o a p o t e n t i a l l y m o r e d i f f i c u l t c a r e g i v i n g 



s i t u a t i o n . C o n f u s i o n l i m i t s t h e d e p e n d e n t h u s b a n d ' s 

e n v i r o n m e n t a l a w a r e n e s s , r e m o v e s h i s a b i l i t y t o a p p r e c i a t e 

t h e c h a n g e s h e h a s u n d e r g o n e , a n d m a k e s s a f e t y h a z a r d s a 

c o n s t a n t p o s s i b i l i t y . 

T h e f i n d i n g s o f t h i s s t u d y i n d i c a t e t h a t c a r e g i v i n g 

t a s k s a r e e x t e n s i v e f o r t h e s e w i v e s . M e d i c a t i o n r e g i m e s , 

a l t h o u g h n o t u s e d t o t r e a t c o n f u s i o n , a c c o m p a n y t h e t r e a t m e n t 

o f o t h e r c h r o n i c i l l n e s s e s s u c h a s P a r k i n s o n ' s d i s e a s e a n d 

d i a b e t e s . M o s t o f t h e w i v e s h a v e t o a l t e r t h e h u s b a n d ' s d i e t 

t o e n a b l e t h e i n g e s t i o n o f f o o d . A s w e l l , p e r s o n a l c a r e 

t a s k s a r e p r o m i n e n t c o n c e r n s f o r t h e s e w i v e s , e s p e c i a l l y w h e n 

i n c o n t i n e n c e i s p r e s e n t . 

I t i s i n t e r e s t i n g t o n o t e t h e l a c k o f s p e c i f i c p l a n s o f 

c a r e t h a t a r e a d d r e s s e d t o t h e p r o b l e m o f c o n f u s i o n i n t h e s e 

h u s b a n d s . T h e w i v e s d i d n o t i d e n t i f y a n y s y s t e m a t i c 

a p p r o a c h e s t o d e a l w i t h t h e h u s b a n d s ' l o s s o f e n v i r o n m e n t a l 

a w a r e n e s s o r w i t h n i g h t l y a w a k e n i n g s . A t f i r s t , a n e x e r c i s e 

r e g i m e may s e e m s u p e r f l u o u s w h e n t h e p r e s e n t i n g p r o b l e m i s 

c o n f u s i o n . T h e p r o m i n e n c e o f n o c t u r n a l r e s t l e s s n e s s a n d 

m o b i l i t y d i s t u r b a n c e s i n t h e h u s b a n d s , h o w e v e r , c a u s e s o n e t o 

q u e s t i o n t h e a d e q u a c y o f p r e s e n t a c t i v i t y l e v e l s . T h e s e 

w i v e s may n o t h a v e i d e n t i f i e d a n y a c t i v i t y p l a n s u s e d i n t h e 

h u s b a n d s ' c a r e b e c a u s e t h e e x e r c i s e r e g i m e s h a d b e c o m e d e e p l y 

e n g r a i n e d i n t o t h e d a i l y r o u t i n e t o t h e e x t e n t t h a t t h e w i v e s 

f o r g o t t o m e n t i o n t h e m , o r t h e n e e d f o r a c t i v i t y w a s 

n e g l e c t e d a s h u s b a n d s b e c a m e w e a k e r a n d l e s s a m b u l a t o r y . A 

l a c k o f e x e r c i s e c o u l d a c c o u n t f o r t h e h u s b a n d s ' r e s t l e s s n e s s 

a t n i g h t . 
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T h e e f f e c t s o n t h e s e w i v e s o f p r o v i d i n g c a r e a r e 

s u b s t a n t i a t e d i n t h e d e s c r i p t i o n s o f c a r e g i v e r s i n t h e 

l i t e r a t u r e . P h y s i c a l a n d e m o t i o n a l s t r a i n a r e r e p o r t e d u n d e r 

f a t i g u e , c o n f i n e m e n t , a n d s t r a i n , f u r t h e r s u p p o r t i n g t h e 

n o t i o n t h a t b u r d e n i s p r e s e n t . T h e w i f e ' s f a t i g u e a p p e a r s 

r e l a t e d t o t h e c h a n g e s i n t h e h u s b a n d ' s f u n c t i o n i n g a n d t o 

t h e c a r e g i v i n g t a s k s . T h e h u s b a n d ' s n o c t u r n a l r e s t l e s s n e s s 

i n t e r r u p t s h i s w i f e ' s s l e e p a n d t h e s e d i s t u r b a n c e s l a r g e l y 

c o n t r i b u t e t o h e r f a t i g u e . A l t h o u g h b o t h m a t e s e x p e r i e n c e 

s l e e p d i s t u r b a n c e s , o n l y t h e w i v e s a p p e a r t o u s e s l e e p i n g 

m e d i c a t i o n s . Two w i v e s r e l y o n t h e i r u s e , p r o m p t i n g t h e 

q u e s t i o n w h e t h e r t h e s u s t a i n e d u s e o f s l e e p i n g m e d i c a t i o n i s 

c o n t r i b u t i n g t o t h e d i s t u r b a n c e s i n t h e q u a l i t y a n d q u a n t i t y 

o f s l e e p f o r s o m e w i v e s , b u t i s n o t y e t r e c o g n i z e d a s a 

p r o b l e m . 

C o n f i n e m e n t , a p a r t i c u l a r l y n o t i c e a b l e e f f e c t i n t h i s 

g r o u p o f w i v e s , i s d e s i g n a t e d a s r o l e c o n s t r i c t i o n i n t h e 

f r a m e w o r k s u g g e s t e d b y t h e l i t e r a t u r e . A p r i m a r y c a u s e o f 

c o n f i n e m e n t i s t h e n e c e s s i t y t o c o n s t a n t l y s u p e r v i s e t h e 

h u s b a n d . T h e w i f e ' s p e r c e p t i o n t h a t i t i s h e r d u t y t o b e i n 

c o n s t a n t a t t e n d a n c e may b e c a u s i n g h e r t o e x c l u d e o t h e r s f r o m 

b e i n g c o n s i d e r e d f o r t e m p o r a r y r e p l a c e m e n t . C o n f i n e m e n t i s 

a l s o c a u s e d b y d e c r e a s e d m o b i l i t y a s s o c i a t e d w i t h c h r o n i c 

i l l n e s s a n d f e w e r o u t s i d e r o l e s , c h a r a c t e r i s t i c s f o u n d m o r e 

o f t e n a m o n g o l d e r c a r e g i v e r s . 

T h e m a n i f e s t a t i o n o f s t r a i n i n t h e w i v e s c o r r o b o r a t e s 

i t s p r e s e n c e a m o n g c a r e g i v e r s i n g e n e r a l . I n t h e p r e s e n t 

s t u d y , t h e p r i n c i p a l a n t e c e d e n t s o f s t r a i n a p p e a r t o b e t h e 



h u s b a n d ' s p h y s i c a l i n c a p a c i t i e s , t h e m e n t a l c h a n g e s a t t e n d i n g 

c h r o n i c c o n f u s i o n , a n d t h e w i f e ' s l o s s o f p h y s i c a l s t a m i n a 

a c c o m p a n y i n g c h r o n i c i l l n e s s a n d a g i n g . Common h e a l t h r i s k s , 

s u c h a s t h e i n c r e a s e d r i s k o f f a l l s a m o n g t h e e l d e r l y , a r e 

a c c e n t u a t e d i n t h i s s i t u a t i o n . T h e w i f e w o r r i e s a b o u t h e r 

h u s b a n d ' s s a f e t y a n d h e r own a b i l i t y t o c o n t i n u e t o c o p e w i t h 

t h e p h y s i c a l a n d e m o t i o n a l d e m a n d s o f c a r e g i v i n g . 

T h e l i t e r a t u r e i s t e n t a t i v e a b o u t t h e s p e c i f i c e f f e c t s 

o f c h r o n i c c o n f u s i o n o n c a r e g i v e r s . T h e p r e s e n t s t u d y 

i n d i c a t e s t h a t t h e w i f e i s n o t a b l e t o i n c l u d e t h e h u s b a n d i n 

p l a n n i n g f o r o r c a r r y i n g o u t h i s p e r s o n a l c a r e . A s w e l l , 

i m p a i r m e n t s i n v e r b a l c o m m u n i c a t i o n s h a r p l y c u r t a i l 

c o m m u n i c a t i o n b e t w e e n t h e s p o u s e s a n d v i r t u a l l y e l i m i n a t e 

c o n v e r s a t i o n a n d r e c i p r o c a l s h a r i n g o f f e e l i n g s . C o n f u s i o n , 

t h e n , a l t e r s t h e q u a l i t y o f t h e m a r i t a l r e l a t i o n s h i p a n d 

r e m o v e s t h e h u s b a n d a s a v i t a l s o u r c e o f s u p p o r t f o r t h e 

c a r e g i v i n g w i f e . 

T h e f r a m e w o r k ' s i n t e r p r e t a t i o n o f t h e l i t e r a t u r e 

s u g g e s t s t h a t c a r e g i v e r s may e x p e r i e n c e a n g e r a n d r e s e n t m e n t 

i n r e s p o n s e t o t h e c h a n g e s a c c o m p a n y i n g t h e c a r e g i v i n g r o l e . 

T h e s e r e a c t i o n s a r e n o t e m p h a s i z e d i n t h e f i n d i n g s . M o r e 

t y p i c a l r e s p o n s e s a r e f r u s t r a t i o n , w h i c h a c c o m p a n i e s t h e 

w i f e ' s f a i l u r e t o p r e v e n t i n c o n t i n e n c e , a n d e m b a r r a s s m e n t , 

w h i c h f o l l o w s a p o t e n t i a l o r a c t u a l p u b l i c d i s p l a y o f t h e 

h u s b a n d ' s d e v i a n t b e h a v i o u r . T h e s e f e e l i n g s a r e m o r e 

i n n e r - d i r e c t e d t h a n a n g e r , i n d i c a t i n g t h a t t h e s e w i v e s p l a c e 

r e s p o n s i b i l i t y f o r d i f f i c u l t i e s o n t h e m s e l v e s r a t h e r t h a n o n 

t h e d e p e n d e n t s i g n i f i c a n t o t h e r . T h e f i n d i n g s r a i s e m o r e 



q u e s t i o n s t h a n t h e y a n s w e r a b o u t t h e c a r e g i v e r ' s e m o t i o n a l 

r e a c t i o n t o c a r e g i v i n g a n d h e r a d j u s t m e n t t o t h e e f f e c t s o f 

c h r o n i c c o n f u s i o n . M o r e c a n b e u n d e r s t o o d a b o u t t h e w i f e ' s 

e m o t i o n a l r e a c t i o n b y c o n s i d e r i n g t h e s o c i a l i m p a c t o f b e i n g 

a c a r e g i v e r . 

B u r d e n A n d T h e M a i n t e n a n c e O f T h e F a m i l y 

T h e i m p a c t o f c a r i n g f o r s o m e o n e w i t h c h r o n i c c o n f u s i o n 

e x t e n d s i n t o t h e s o c i a l r e a l m o f t h e c a r e g i v i n g e x p e r i e n c e . 

T h e l i t e r a t u r e s u g g e s t s t h a t s o c i a l c h a n g e s a c c o m p a n y t h e 

c h r o n i c i l l n e s s i n a f a m i l y m e m b e r . T h e p r e s e n t f i n d i n g s 

e x p a n d u p o n s u c h c h a n g e s a n d t h e i r s i g n i f i c a n c e i n t h e 

e l d e r l y n u c l e a r f a m i l y . T h e c o n s e q u e n c e s f o r t h e w i f e 

i n c l u d e s o c i a l i s o l a t i o n a n d r o l e c h a n g e s . 

S o c i a l i s o l a t i o n i s c l e a r l y a c o n s e q u e n c e f o r c a r e g i v e r s 

t h r o u g h o u t a l l s e t t i n g s . W h e n c h r o n i c c o n f u s i o n i s p r e s e n t 

i n o n e ' s e l d e r l y h u s b a n d , t h e e x p e r i e n c e o f s o c i a l i s o l a t i o n 

a p p e a r s e v e n m o r e i n t e n s e . C o n f i n e m e n t b r i n g s i s o l a t i o n t o 

t h e w i f e , w h i l e f a t i g u e i n h i b i t s h e r d e s i r e t o c o u n t e r a c t 

i s o l a t i o n . T h e l a c k o f r e c i p r o c a l c o m m u n i c a t i o n w i t h h e r 

c o n f u s e d s p o u s e a d d s t o s o c i a l i s o l a t i o n . E m b a r r a s s m e n t may 

a l s o p l a y a p a r t i n s o c i a l i s o l a t i o n , i f i t c a u s e s t h e w i f e 

t o w i t h d r a w f r o m o u t s i d e s o c i a l s i t u a t i o n s . B y a v o i d i n g 

c o n t a c t w i t h e v e r y o n e e x c e p t f o r c l o s e f a m i l y m e m b e r s , t h e 

w i f e may b e i n t e n t i o n a l l y o r u n i n t e n t i o n a l l y r e i n f o r c i n g h e r 

s o c i a l i s o l a t i o n . 

T h e a m o u n t o f a v a i l a b l e s o c i a l s u p p o r t i n f l u e n c e s t h e 
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s e v e r i t y o f t h e s o c i a l i s o l a t i o n , t h u s i n f l u e n c i n g t h e i m p a c t 

o n t h e c a r e g i v e r i n g e n e r a l . T h e f r a m e w o r k ' s s u m m a t i o n o f 

t h e l i t e r a t u r e s e t s f o r t h t h a t s o c i a l s u p p o r t c a n b e v i e w e d 

a s a n i n t e r v e n i n g v a r i a b l e . T h e f i n d i n g s s u g g e s t t h a t 

s u p p o r t i s i m p o r t a n t t o a s s i s t t h e o l d e r w i f e t o c o p e w i t h 

b u r d e n a n d m a i n t a i n t h e f a m i l y a s a u n i t . F a m i l y s u p p o r t 

d o e s n o t a p p e a r t o b e e x t e n s i v e a n d o f t e n e i t h e r t h e a d u l t 

o f f s p r i n g o r t h e f a m i l y h a s m o v e d a w a y f r o m o n e a n o t h e r . 

T h o s e w i v e s w i t h f a m i l i a l s u p p o r t a r e t h a n k f u l f o r t h e h e l p 

r e c e i v e d f r o m t h e i r f a m i l i e s , b u t d o n o t w i s h t o b e p e r c e i v e d 

a s d e m a n d i n g . A l t h o u g h e x i s t i n g s e r v i c e s t h a t a r e r e c e i v e d 

a r e w e l l a p p r e c i a t e d , t h e s e w i v e s d o n o t u t i l i z e o r s e e k o u t 

o t h e r f o r m s o f s o c i a l s u p p o r t . T h e u t i l i z a t i o n o f c o m m u n i t y 

r e s o u r c e s a p p e a r s t o b e l i m i t e d t o t h e s e r v i c e s o f t h e 

g o v e r n m e n t - s p o n s o r e d h o m e m a k e r s . F r i e n d s d o n o t a p p e a r t o 

h a v e a p a r t i n h e l p i n g t h e o l d e r f a m i l y r e m a i n i n t h e h o m e . 

I n a d d i t i o n t o s o c i a l i s o l a t i o n , r o l e c h a n g e s w i t h i n t h e 

f a m i l y a r e p r o m i n e n t e f f e c t s f o u n d i n b o t h t h e f i n d i n g s a n d 

t h e l i t e r a t u r e . T h e r o l e c h a n g e s a r e c o n s i d e r a b l e . C o p i n g 

w i t h c o n f u s i o n m e a n s t h e w i f e h a s t o a d j u s t t o a l t e r e d 

f a m i l i a l r e s p o n s i b i l i t i e s a n d t o f o c u s a l l h e r t i m e a n d 

e n e r g y u p o n t h e a c t i v i t i e s r e l a t e d t o t h e h u s b a n d ' s c a r e a n d 

t h e m a i n t e n a n c e o f t h e h o m e . T h e r e s t r i c t i o n o f t h e w i f e ' s 

a c t i v i t i e s t o t h e c a r e g i v i n g r o l e i s c o n g r u e n t w i t h t h e 

d e s c r i p t i o n o f r o l e c o n s t r i c t i o n g i v e n i n t h e f r a m e w o r k . 

R o l e c o n f l i c t i s n o t i d e n t i f i e d a s a c o n c e r n f o r t h e s e o l d e r 

w i v e s , a s n o t e d i n t h e l i t e r a t u r e . 

O n e n o t i c e a b l e r o l e c h a n g e t h a t i s n o t h i g h l i g h t e d i n 
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t h e l i t e r a t u r e i s t h e m o v e t o i n d e p e n d e n t d e c i s i o n - m a k i n g 

a c c o m p a n y i n g c h r o n i c c o n f u s i o n i n o n e ' s s p o u s e . W h e t h e r d o n e 

g r a d u a l l y o r a b r u p t l y , t h e s e w i v e s h a v e t o l e a r n t o b e 

i n d e p e n d e n t . T o r e l i n q u i s h d e p e n d e n c y o n o n e ' s s p o u s e a n d 

t a k e o v e r c o n t r o l o f t h e f a m i l y i s d i f f i c u l t , e s p e c i a l l y w h e n 

t h e w i v e s h a v e b e e n i n t h e t r a d i t i o n a l f e m a l e r o l e . I t i s 

a p p a r e n t t h a t r o l e c h a n g e s h a v e b e e n m a d e s u c c e s s f u l l y . F o r 

e x a m p l e , t h e w i v e s h a v e l e a r n e d t o t a k e c h a r g e o f f i n a n c i a l 

m a t t e r s a n d a p p e a r t o b e m a n a g i n g o n i n c o m e d e r i v e d f r o m 

p e n s i o n s . F i n a n c i a l a d e q u a c y a p p e a r s t o b e l e s s o f a c o n c e r n 

f o r t h e s e w i v e s t h a n f o r c a r e g i v e r s i n t h e l i t e r a t u r e . 

A n i n d e p e n d e n t s e l f - i m a g e e n a b l e s t h e w i f e t o m u s t e r 

c o n f i d e n c e t o u n d e r t a k e n e w r o l e s a n d a d d e d r e s p o n s i b i l i t i e s . 

T h e s e w i v e s may h a v e t o h a v e b e e n f a i r l y i n d e p e n d e n t a t t h e 

o u t s e t t o a s s u m e r e s p o n s i b i l i t y f o r t h e c a r e o f a n o t h e r a n d 

t o e n d u r e t h e r e s u l t i n g i s o l a t i o n . T h e c o n s t r u c t i o n o f a n 

i n d e p e n d e n t s e l f - i m a g e i s a f i n d i n g n o t c o n s i d e r e d i n t h e 

f r a m e w o r k ' s i n t e r p r e t a t i o n o f t h e l i t e r a t u r e . A n i n d e p e n d e n t 

s e l f - i m a g e c o u l d b e a d d e d a s a n i n t e r v e n i n g v a r i a b l e t o t h e 

c o n c e p t u a l f r a m e w o r k , f o r i t i s a c a r e g i v e r c h a r a c t e r i s t i c 

t h a t i n f l u e n c e s t h e a b i l i t y t o c o p e w i t h b u r d e n . 

T h e w i f e ' s d e s i r e t o b e i n d e p e n d e n t may b e p a r t l y 

r e l a t e d t o t h e a v o i d a n c e o f e m b a r r a s s m e n t . B y b e i n g a b l e t o 

m a i n t a i n t h e h o m e a s i n d e p e n d e n t l y a s p o s s i b l e , s h e i s a b l e 

t o o p e r a t e i n a r e l a t i v e l y c l o s e d e n v i r o n m e n t w h e r e s h e d o e s 

n o t h a v e t o c o n f r o n t s o c i a l r e a c t i o n s t o h e r h u s b a n d ' s 

c o n f u s i o n , s u c h a s s t i g m a . I n d e p e n d e n c e a p p e a r s t o r e d u c e 

t h e l i k e l i h o o d t h a t o u t s i d e r s w i l l r e m i n d h e r o f t h e 
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h u s b a n d ' s a l t e r e d s t a t e . 

T h e f i n d i n g s s u g g e s t t h a t t h e s o c i a l i m p a c t o n t h e o l d e r 

w i f e i s e x t e n s i v e w h e n c h r o n i c c o n f u s i o n i s p r e s e n t . T h e 

c h r o n i c a l l y c o n f u s e d h u s b a n d n o l o n g e r p a r t i c i p a t e s i n t h e 

f a m i l y t o t h e s a m e d e g r e e , s o t h e w i f e l e a r n s t o d e p e n d o n 

h e r s e l f . T h e t e r m " i n d e p e n d e n c e " r a t h e r t h a n " s e l f - r e l i a n c e " 

i s u s e d t o s u g g e s t t h a t i n d e p e n d e n c e may n o t b e a s p o s i t i v e 

a s t h e w i v e s p e r c e i v e i t t o b e . I n d e p e n d e n c e h a s n e g a t i v e 

c o n s e q u e n c e s w h e n i t i s a s s o c i a t e d w i t h t h e r e j e c t i o n o f t h e 

n e e d f o r s o c i a l s u p p o r t . T h e w i f e , f e e l i n g t h a t a n 

i n d e p e n d e n t p e r s o n s h o u l d n o t n e e d h e l p , v i e w s d e p e n d e n c y o n 

o t h e r s a s i n c o n g r u e n t w i t h h e r s e l f - i m a g e a n d t u r n s d o w n 

o f f e r s o f h e l p . W h e n t h e n e g a t i v e i m p l i c a t i o n s a r e t a k e n 

i n t o a c c o u n t , i n d e p e n d e n c e may a c t u a l l y c o n t r i b u t e t o 

a l i e n a t i o n i n c a r e g i v e r s . 

B u r d e n A n d T h e A c c e p t a n c e Of T h e S i t u a t i o n 

T h e m e a n i n g o f t h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n t o t h e c a r e g i v e r 

i s n o t e x p l o r e d i n t h e l i t e r a t u r e , a l t h o u g h t h e r e i s 

i n d i c a t i o n t h a t t h e c a r e g i v e r ' s a t t i t u d e t o w a r d h e r 

c i r c u m s t a n c e s i n f l u e n c e s h e r p e r c e p t i o n o f b u r d e n . T h e 

c o n t e n t a r e a o f a c c e p t a n c e s h o w s t h a t i n c o r p o r a t i n g t h e 

c a r e g i v e r ' s a t t i t u d e i n t o a d e s c r i p t i o n o f c a r e g i v i n g i s 

i n t e g r a l t o u n d e r s t a n d i n g h e r e x p e r i e n c e . 

T h e l i t e r a t u r e i n d i c a t e s t h a t t h e c a r e g i v e r f e e l s 

o b l i g a t e d t o t a k e c a r e o f t h e d e p e n d e n t a s l o n g a s p o s s i b l e , 

a n d t h a t t h e e x i s t e n c e o f b u r d e n d o e s n o t d e t e r t h e 
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c a r e g i v e r ' s e f f o r t s . T h e f r a m e w o r k s u g g e s t s t h a t m o r a l 

o b l i g a t i o n a n d d e v o t i o n i n f l u e n c e b u r d e n . T h e f i n d i n g s o f 

t h i s s t u d y s u p p o r t t h e s e o b s e r v a t i o n s , b u t e m p h a s i z e t h a t 

d e v o t i o n a n d a f f e c t i o n a l t i e s t o t h e h u s b a n d , r a t h e r t h a n 

r e s i g n a t i o n o r a v o i d a n c e o f g u i l t , u n d e r l i e t h e w i f e ' s 

a c c e p t a n c e o f t h e s i t u a t i o n . 

T h e a c t i o n s o f t h e s e w i v e s d o n o t a p p e a r t o b e m o t i v a t e d 

b y g u i l t , e x c e p t t h a t t h e y r e c o g n i z e t h a t t h e y w o u l d f e e l 

g u i l t y i f f o r c e d t o i n s t i t u t i o n a l i z e t h e i r h u s b a n d s . N o r d o 

t h e w i v e s a p p e a r t o b e r e s i g n e d t o t h e i r b u r d e n . P e r h a p s 

t h e l a c k o f e m p h a s i s o n " n e g a t i v e " f e e l i n g s i n t h e w i v e s ' 

a c c o u n t s c o u l d b e d u e t o t h e i r d e s i r e t o c r e a t e a f a v o u r a b l e 

i m p r e s s i o n f o r t h e r e s e a r c h e r a s a h e a l t h p r o f e s s i o n a l . A 

m o r e l i k e l y e x p l a n a t i o n may b e t h a t t h e s e w i v e s a r e 

f u l f i l l i n g t h e i r e x p e c t a t i o n s o f t h e i r w i f e l y d u t y a n d h a v e 

c o m e t o a c c e p t t h e n e g a t i v e c o n s e q u e n c e s t h a t f o l l o w . 

T h e a f f e c t i o n a l b o n d i d e n t i f i e d i n t h e l i t e r a t u r e , t h e n , 

m o s t a p t l y e x p l a i n s t h e a t t i t u d e o f a c c e p t a n c e i n t h e s e w i v e s 

i n t h i s s t u d y . I t may b e t h a t t h e c l o s e n e s s o f t h e k i n 

r e l a t i o n s h i p , i n t h i s c a s e t h e m a r i t a l r e l a t i o n s h i p , i s a 

r e l e v a n t i n t e r v e n i n g v a r i a b l e . I t i s n o t c l e a r t h a t c h r o n i c 

c o n f u s i o n i n t h e h u s b a n d d e t r a c t s f r o m t h e w i f e ' s a c c e p t a n c e 

o f h e r c i r c u m s t a n c e s , a l t h o u g h i t h a s b e e n r e p o r t e d t o 

t h r e a t e n t h e a f f e c t i o n a l b o n d i n a g r o u p o f c a r e g i v i n g a d u l t 

d a u g h t e r s . 

T h e w i f e ' s v a l u e s a n d b e l i e f s l e a d h e r t o a c c e p t h e r 

c i r c u m s t a n c e s . T h e v o l i t i o n a l n a t u r e o f h e r s a c r i f i c e s i s 

m a n i f e s t e d b y t w o a s p e c t s o f t h i s s i t u a t i o n : h e r 
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m i n i m i z a t i o n o f t h e c h a n g e s i n t h e h u s b a n d ' s f u n c t i o n i n g a n d 

t h e v a l u e s h e g i v e s t o t h e c a r e g i v i n g r o l e , n e i t h e r o f w h i c h 

a r e i d e n t i f i e d i n t h e l i t e r a t u r e . 

T h e w i f e m i n i m i z e s t h e l o s s e s o f h e r h u s b a n d a n d t h e 

e f f e c t s o f c h r o n i c c o n f u s i o n , i n s p i t e o f t h e n e g a t i v e 

c o n s e q u e n c e s s h e e x p e r i e n c e s . T h e s e b e h a v i o u r s s u g g e s t t h a t 

d e n i a l i s p a r t o f t h e p r o c e s s o f a c c e p t a n c e . L i k e 

i n d e p e n d e n c e , d e n i a l h a s b o t h p o s i t i v e a n d n e g a t i v e a s p e c t s . 

D e n i a l may b e a n i m p o r t a n t m e c h a n i s m w h e r e b y t h e w i f e c a n 

o v e r l o o k t h e l o s s e s o f t h e h u s b a n d a n d f o c u s i n s t e a d o n t h e 

p a r t s o f h e r e n v i r o n m e n t t h a t h a v e r e m a i n e d c o n s t a n t . On t h e 

o t h e r h a n d , d e n i a l may m e a n t h a t t h e w i f e a c c e p t s a s i t u a t i o n 

t h a t s h e c a n n o t r e a l i s t i c a l l y e x p e c t t o c o n t i n u e t o m a n a g e . 

I n a d d i t i o n , i t s u g g e s t s t h a t s h e w i l l n o t b e a b l e t o j u d g e 

w h e n s h e b e c o m e s o v e r b u r d e n e d a n d s h o u l d r e l i n q u i s h t h e 

c a r e g i v i n g r o l e . 

T h e w i f e a l s o a p p e a r s t o b e d e n y i n g t h a t s h e d e s e r v e s 

a n d r e q u i r e s r e l i e f . B e l i e v i n g b u r d e n t o b e a n u n a v o i d a b l e 

p a r t o f t h e c a r e g i v i n g e x p e r i e n c e , s h e i s r e l u c t a n t t o 

c o n s i d e r t a k i n g r e s p i t e p e r i o d s o r t o l e a v e h e r h u s b a n d u n d e r 

a n o t h e r p e r s o n ' s c a r e . O n e w o n d e r s i f s h e w o u l d n o t b e m o r e 

c o g n i z a n t o f h e r own n e e d s i f s o c i e t y g a v e g r e a t e r 

r e c o g n i t i o n t o t h e s a c r i f i c e s m a d e b y c a r e g i v e r s . 

T h e w i f e ' s t e n a c i t y r e v e a l s t h e v a l u e s s h e h o l d s a b o u t 

t h e r o l e s o f w i f e , h o m e m a k e r , a n d c a r e g i v e r . T h e s e r o l e s 

h a v e c o m e t o c o n s t i t u t e h e r l i f e ' s v o c a t i o n . B e i n g a 

c a r e g i v e r i n v o l v e s a m a g n i f i c a t i o n o f t h e r e s p o n s i b i l i t i e s 

a s s o c i a t e d w i t h t h e f o r m e r t w o r o l e s . A l t h o u g h s h e 
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e x p e r i e n c e s b u r d e n , she i s a s s u r e d t h a t t h e f a m i l y u n i t w i l l 

c o n t i n u e t o e x i s t . C o n v e r s e l y , g i v i n g up t h e h u s b a n d ' s c a r e 

and a b s o l v i n g h e r s e l f o f t h e b u r d e n w o u l d mean t h e l o s s o f 

h e r ma in p u r p o s e i n l i f e . A b d i c a t i n g h e r c a r e g i v i n g r o l e 

w o u l d b r i n g a b o u t a p e r c e i v e d g r e a t e r b u r d e n : t h e 

d i s b a n d m e n t o f h e r f a m i l y and t h e f o r f e i t u r e o f a m e a n i n g f u l 

i d e n t i t y as a c a r e g i v i n g w i f e . A d i a g r a m o f t h e m o d i f i c a t i o n 

o f t h e c o n c e p t u a l f r a m e w o r k b a s e d on t h e d i s c u s s i o n o f t h e 

f i n d i n g s i s p r e s e n t e d i n F i g u r e 2 . 
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A S y n o p s i s o f B u r d e n 

T h e c a r e g i v i n g w i f e ' s p e r s p e c t i v e o f t h e i m p a c t o f 

c a r e g i v i n g h a s b e e n i n t e r p r e t e d t o c o n s i s t o f m a n a g i n g t h e 

h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y , m a i n t a i n i n g t h e f a m i l y a s a u n i t , a n d 

a c c e p t i n g t h e c a r e g i v i n g c o n d i t i o n s . T h e s e p r o c e s s e s t y p i f y 

t h e w i f e ' s r e s p o n s e s t o t h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n a n d i m p l y 

t h a t c a r e g i v i n g h a s a n e g a t i v e i m p a c t . T h e n e g a t i v e i m p a c t 

p r o d u c e d b y t h e c a r e o f a d e p e n d e n t c o n f u s e d h u s b a n d i s 

c o n g r u e n t w i t h t h e i n t e r p r e t a t i o n o f b u r d e n g i v e n i n t h e 

f r a m e w o r k ' s r e n d i t i o n o f t h e l i t e r a t u r e . 

T h e a r e a o f m a n a g i n g d e p e n d e n c y c o n t a i n s d e s c r i p t i o n s o f 

t h e h u s b a n d ' s i m p a i r m e n t s a n d t h e c a r e g i v i n g t a s k s t h a t a r i s e 

f r o m t h e s e i m p a i r m e n t s . T h e e f f e c t s o f f a t i g u e , c o n f i n e m e n t , 

a n d s t r a i n s u p p o r t t h e u s e o f b u r d e n t o d e s c r i b e t h e i m p a c t 

o n t h e c a r e g i v e r . T h e s e c o n d a r e a o f c o n t e n t c o n c e n t r a t e s o n 

s o c i a l e f f e c t s . C h r o n i c c o n f u s i o n i m p a i r s t h e h u s b a n d ' s 

c a p a c i t y f o r d i s c o u r s e , w i t h n e g a t i v e c o n s e q u e n c e s f o r 

i n t e r p e r s o n a l r e l a t i o n s h i p s . A s w e l l a s c o n t r i b u t i n g t o 

b u r d e n , c o n f u s i o n c r e a t e s c o n d i t i o n s t h a t a r e u n f a v o u r a b l e t o 

i t s a m e l i o r a t i o n . S o c i a l i s o l a t i o n i s a p r i m e e x a m p l e . 

I n d e p e n d e n c e s e e m s t o b e c o m e t h e c a t e g o r i c a l i m p e r a t i v e w h e n 

a n o l d e r w i f e l o s e s h e r d e p e n d e n c y o n t h e c o n f u s e d h u s b a n d 

a n d t a k e s o v e r t h e f a m i l y . F i n a l l y , t h e t h i r d a r e a e x p l o r e s 

t h e w i f e ' s a c c e p t a n c e o f a b u r d e n s o m e s i t u a t i o n . A s e e m i n g l y 

p a r a d o x i c a l s i t u a t i o n e x i s t s w h e r e t h e w i f e a c c e p t s t h e 

n e g a t i v e i m p a c t o f c a r e g i v i n g . T h e p e r s o n a l c o s t s a r e h i g h , 

t h e b e n e f i t s f e w , b u t t h e s e w i v e s a r e c o m m i t t e d t o p l a c i n g 



t h e husband's needs b e f o r e t h e i r own. 
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C H A P T E R 6 

S U M M A R Y , C O N C L U S I O N S , I M P L I C A T I O N S , AND R E C O M M E N D A T I O N S 

S u m m a r y 

A s t h e n u m b e r a n d p r o p o r t i o n o f e l d e r l y p e r s o n s i n 

i n d u s t r i a l i z e d n a t i o n s i n c r e a s e , t h e l o n g - t e r m c a r e o f t h o s e 

w i t h c h r o n i c c o n f u s i o n w i l l p o s e c o n c e r n f o r c a r e g i v e r s i n 

t h e c o m m u n i t y . T h e o l d e r w i f e h a s a n i n c r e a s e d c h a n c e o f 

f i n d i n g h e r s e l f i n t h e r o l e o f c a r e g i v e r b e c a u s e w o m e n h a v e 

t r a d i t i o n a l l y c a r r i e d o u t n u r t u r i n g r o l e s i n s o c i e t y . T h e 

n e e d s o f t h e c a r e g i v e r m e r i t e x a m i n a t i o n t o d e t e r m i n e t h e 

i m p l i c a t i o n s f o r n u r s i n g . 

T h i s q u a l i t a t i v e s t u d y e x a m i n e d t h e i m p a c t o f l o n g - t e r m 

c a r e o n t h e o l d e r w i f e w h e n t h e d e p e n d e n t w a s h e r 

c h r o n i c a l l y - c o n f u s e d , e l d e r l y h u s b a n d . S i x w i v e s w h o s e 

e l d e r l y h u s b a n d s h a d e x p e r i e n c e d c h r o n i c c o n f u s i o n f o r o n e 

y e a r o r l o n g e r w e r e i n t e r v i e w e d u s i n g t h e p h e n o m e n o l o g i c a l 

m e t h o d d i s c u s s e d b y G i o r g i ( 1 9 7 5 ) . A q u a l i t a t i v e a p p r o a c h 

e n a b l e d t h e r e s e a r c h e r t o e x p l o r e b o t h t h e e f f e c t s o n t h e 

c a r e g i v e r a n d t h e m e a n i n g o f t h e e x p e r i e n c e t o h e r . 

A s d i r e c t e d b y t h e p h e n o m e n o l o g i c a l m e t h o d , t h e 

r e s e a r c h e r a p p r o a c h e d t h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n w i t h n o 

p r e - c o n c e i v e d f r a m e w o r k a n d w i t h m i n i m a l a s s u m p t i o n s . T o 

a c h i e v e t h i s o p e n p e r s p e c t i v e o n t h e d a t a , t h e r e v i e w o f t h e 

l i t e r a t u r e w a s c o m p l e t e d a t t h e e n d o f t h e d a t a c o l l e c t i o n . 

D a t a c o l l e c t i o n t o o k p l a c e o v e r a f o u r m o n t h p e r i o d . I n i t i a l 

i n t e r v i e w s w i t h e a c h w i f e u s e d o p e n - e n d e d , s e m i - s t r u c t u r e d 
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q u e s t i o n s t o e l i c i t h e r p e r c e p t i o n o f t h e i m p a c t . A s t h e 

d a t a w e r e g a t h e r e d , t h e y w e r e a n a l y z e d , c o m p a r e d , a n d c o d e d 

i n t o t h e m e s . S u b s e q u e n t i n t e r v i e w s w e r e c a r r i e d o u t t o 

c l a r i f y a n d e l a b o r a t e t h e t h e m e s f o u n d i n t h e c a r e g i v e r s ' 

a c c o u n t s . T h e r e v i e w o f t h e l i t e r a t u r e p r o c e e d e d 

s i m u l t a n e o u s l y w i t h t h e d a t a a n a l y s i s . I n g e n e r a l , t h e 

i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r w a s n e g a t i v e a n d c o u l d b e s u m m e d u p 

b y t h e c o n c e p t o f b u r d e n . 

T h e i n d u c t i v e a n a l y s i s o f t h e c a r e g i v e r s ' a c c o u n t s 

g e n e r a t e d t h r e e m a j o r a r e a s o f c o n t e n t : (1) m a n a g e m e n t o f 

t h e h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y , (2) m a i n t e n a n c e o f t h e f a m i l y a s a 

u n i t , a n d (3) a c c e p t a n c e o f t h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n . T h e s e 

a r e a s r e p r e s e n t t h e c a r e g i v e r ' s p e r s p e c t i v e o f a n d r e s p o n s e 

t o c o p i n g w i t h t h e l o n g - t e r m c a r e o f a c o n f u s e d , d e p e n d e n t 

h u s b a n d . O v e r a l l , t h i s i n t e r p r e t a t i o n o f t h e d a t a a f f i r m e d 

t h e d e s c r i p t i o n o f b u r d e n d e r i v e d f r o m t h e l i t e r a t u r e . 

M a n y o f t h e c a r e g i v e r s ' c o n c e r n s r e v o l v e d a r o u n d t h e 

m a n a g e m e n t o f t h e h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y . C o n f u s i o n r e n d e r e d 

t h e h u s b a n d d e p e n d e n t , b u t t h i s m e n t a l i m p a i r m e n t d i d n o t 

o c c u r i n i s o l a t i o n . O t h e r c h r o n i c i l l n e s s e s w e r e p r e s e n t a n d 

p r o d u c e d p h y s i c a l i m p a i r m e n t s . Some o f t h e m o s t p r o m i n e n t 

c o n c e r n s w e r e i n c o n t i n e n c e , n o c t u r n a l r e s t l e s s n e s s , a n d 

d i s r e g a r d f o r s a f e t y . C h r o n i c i l l n e s s w a s p r e s e n t t o s o m e 

d e g r e e i n a l l o f t h e w i v e s t o o , a n d t h e p h y s i c a l l o s s e s 

a c c o m p a n y i n g a g i n g d i m i n i s h e d e a c h w i f e ' s a b i l i t y t o m a n a g e 

h e r h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y . T h e e x p e r i e n c e o f f a t i g u e , s t r a i n , 

a n d c o n f i n e m e n t w a s c o m m o n . 

B e s i d e s t h e d i r e c t e f f e c t s o n t h e c a r e g i v e r o f p r o v i d i n g 
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c a r e , t h e i m p a c t o f c o n f u s i o n r e a c h e d t h e l e v e l o f t h e 

f a m i l y . T h e s o c i a l d i m e n s i o n s o f c o p i n g w i t h c h r o n i c 

c o n f u s i o n i n c l u d e d a d d i t i o n a l f a m i l y r e s p o n s i b i l i t i e s a n d 

s o c i a l i s o l a t i o n . F o l l o w i n g t h e o n s e t o f c o n f u s i o n , e a c h 

w i f e l e a r n e d t o a s s u m e r o l e s a n d r e s p o n s i b i l i t i e s p r e v i o u s l y 

h e l d b y h e r h u s b a n d . T h i s o l d e r c a r e g i v i n g w i f e a l t e r e d m a n y 

y e a r s o f t r a d i t i o n a l p a t t e r n s t o l e a r n t o f u n c t i o n 

i n d e p e n d e n t l y , w i t h o u t e m o t i o n a l s u p p o r t o r f e e d b a c k f r o m h e r 

c o n f u s e d h u s b a n d . S o c i a l i s o l a t i o n w a s i n t e n s i f i e d b y 

c o n f i n e m e n t , f a t i g u e , a n d t h e h u s b a n d ' s i m p a i r m e n t s . 

F i n a l l y , t h e c a r e g i v i n g r o l e h e l d s i g n i f i c a n c e a n d 

p u r p o s e f o r t h e c a r e g i v e r . S h e v a l u e d h e r c o m m i t m e n t t o h e r 

h u s b a n d a n d a c c e p t e d h e r s i t u a t i o n b e c a u s e s h e f e l t o b l i g a t e d 

t o p r e v e n t h e r m a t e ' s i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n . H e r m a i n p u r p o s e 

i n l i f e c a m e t o r e v o l v e a r o u n d h i s w e l f a r e a n d t h e 

i n d e p e n d e n c e o f t h e f a m i l y u n i t . H e r p e r c e p t i o n o f h e r d u t y 

a s a w i f e a n d h e r d e v o t i o n t o h e r h u s b a n d d i c t a t e d h e r c o u r s e 

o f a c t i o n , d e s p i t e t h e b u r d e n a n d s a c r i f i c e i t e n t a i l e d . 

C o n c l u s i o n s 

T h i s s t u d y h a s s h o w n t h a t b e i n g a c a r e g i v e r h a s a m a r k e d 

i m p a c t o n v i r t u a l l y e v e r y a s p e c t o f t h e c a r e g i v e r ' s l i f e , 

e x c e p t t h a t s h e i s a b l e t o r e m a i n i n a f a m i l i a r e n v i r o n m e n t 

w i t h h e r h u s b a n d , a p e r s o n w i t h whom s h e h a s s h a r e d h e r a d u l t 

y e a r s . T h e c a r e g i v e r ' s m a i n c o n c e r n i s f o r h e r h u s b a n d ' s 

w e l f a r e a n d f o r t h e e l d e r l y , n u c l e a r f a m i l y ' s c o n t i n u e d 

e x i s t e n c e . T h e c a r e g i v e r a p p e a r s t o m a k e s a c r i f i c e s t o 



f u l f i l l h e r p e r c e p t i o n o f h e r d u t y a s a w i f e , s u g g e s t i n g t h a t 

s h e v a l u e s h e r h u s b a n d ' s n e e d s m o r e t h a n h e r o w n . 

T h e c a r e g i v e r a p p e a r s t o n e e d t o l e a r n a b o u t t h e 

i m p o r t a n c e o f m e e t i n g h e r o w n n e e d s . S h e n e e d s s u p p o r t t o 

d e a l w i t h p h y s i c a l , p s y c h o l o g i c a l , a n d s o c i a l e f f e c t s o f 

c a r e g i v i n g . A s w e l l , s h e n e e d s t o b e r e a l i s t i c a b o u t h e r 

a b i l i t y t o t o l e r a t e t h e b u r d e n i n d e p e n d e n t l y a n d t o s e e k 

a d j u n c t s t o h e r p e r s o n a l m a n a g e m e n t o f t h e h u s b a n d ' s c a r e . 

I n s u m , t h e c a r e g i v i n g w i f e n e e d s n u r s i n g c a r e h e r s e l f . 

I m p l i c a t i o n s F o r N u r s i n g 

G i v e n t h a t t h e o l d e r c a r e g i v i n g w i f e ' s n e e d s may b e 

u n f u l f i l l e d a n d t h a t s u p p o r t i s r e q u i r e d t o c o p e w i t h t h e 

b u r d e n o f h e r c o n f u s e d h u s b a n d ' s c a r e , n u r s i n g i n t e r v e n t i o n 

i s w a r r a n t e d o n s e v e r a l f r o n t s . A l t h o u g h t h e s e f i n d i n g s a r e 

n o t g e n e r a l i z a b l e , t h e y d o s u g g e s t i m p l i c a t i o n s f o r n u r s i n g 

p r a c t i c e , n u r s i n g e d u c a t i o n , a n d n u r s i n g r e s e a r c h . T h e s e 

i m p l i c a t i o n s w i l l b e c o n s i d e r e d i n t h i s s e c t i o n . 

I m p l i c a t i o n s F o r P r a c t i c e 

T h e r o l e o f t h e n u r s e i s t o n u r t u r e b o t h t h e h u s b a n d a n d 

t h e w i f e i n t h i s s i t u a t i o n . T h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n i s 

c o m p l e x a n d t h e p r o f e s s i o n a l n u r s e h a s m a n y f a c e t s t o 

c o n s i d e r i n b a l a n c i n g t h e n e e d s o f t h e c a r e g i v e r w i t h t h o s e 

o f t h e h u s b a n d a n d o f t h e f a m i l y . T h e f i n d i n g s j u s t i f y 

n u r s i n g i n t e r v e n t i o n f o r t h e c a r e g i v e r a n d t h e d e p e n d e n t 



h u s b a n d . T h e c a r e g i v e r n e e d s a n a d v o c a t e w h o i s c o n c e r n e d 

a b o u t t h e i m p a c t o f c a r e g i v i n g o n h e r a n d h e r a b i l i t y t o d e a l 

w i t h t h e n e g a t i v e e f f e c t s . T h e p r o f e s s i o n a l n u r s e c a n u s e 

t h e k n o w l e d g e c o n t a i n e d h e r e a s a b a s i s f o r a s s e s s m e n t , 

p l a n n i n g , a n d i n t e r v e n t i o n . N u r s i n g i n t e r v e n t i o n s i n c l u d e 

c o u n s e l l i n g t h e w i f e a n d c o o r d i n a t i n g c o m m u n i t y r e s o u r c e s . 

T h e n u r s e c o u l d u s e t h i s f r a m e w o r k i n c o n j u n c t i o n w i t h a 

n u r s i n g m o d e l t o a s s e s s t h e i m p a c t o f c a r e g i v i n g d u r i n g 

r e g u l a r v i s i t s t o t h e f a m i l y . T h e n u r s e i s g u i d e d t o c o l l e c t 

d a t a o n t h e e x i s t e n c e o f t r o u b l e s o m e d e p e n d e n t 

c h a r a c t e r i s t i c s , t h e e x t e n t o f t h e c a r e g i v i n g t a s k s , t h e 

e f f e c t s o n t h e c a r e g i v e r , a n d t h e r o l e o f i n t e r v e n i n g 

v a r i a b l e s . I n c o n v e r s i n g w i t h t h e w i f e , t h e n u r s e c o u l d u s e 

t h e c o n t e n t a r e a s a s c o n v e r s a t i o n a l t o p i c s w h i l e l o o k i n g f o r 

d i f f i c u l t i e s i n m a n a g i n g t h e h u s b a n d ' s d e p e n d e n c y , 

m a i n t a i n i n g t h e f a m i l y a s a u n i t , o r a c c e p t i n g t h e s i t u a t i o n . 

T h e n u r s e t h e n c a n u s e h e r a s s e s s m e n t o f t h e s i t u a t i o n 

t o i d e n t i f y a r e a s t h a t r e q u i r e i n t e r v e n t i o n . T h e n u r s e 

s h o u l d c o u n s e l t h e c a r e g i v e r i n t h r e e a r e a s : how t o t a k e 

c a r e o f h e r s e l f , h o w t o t a k e c a r e o f h e r h u s b a n d , a n d h o w t o 

m a k e u s e o f e x i s t i n g r e s o u r c e s . F i r s t , t h e n u r s e n e e d s t o 

p r o v i d e s u p p o r t t o t h e c a r e g i v e r t o a s s i s t h e r t o c o p e w i t h 

t h e b u r d e n s o m e e f f e c t s o f s t r a i n , f a t i g u e , c o n f i n e m e n t , a n d 

i s o l a t i o n . T h e w i f e n e e d s t o r e c o g n i z e t h e v a l i d i t y o f h e r 

own n e e d s f o r r e s t , r e c r e a t i o n , a n d s o c i a l i n t e r a c t i o n . T h e 

n u r s e c a n u s e t h e r a p e u t i c c o m m u n i c a t i o n t o e x p l o r e t h e w i f e ' s 

v a l u e s a n d b e l i e f s a b o u t s e l f - d e n i a l , w h i l e r e i n f o r c i n g t h e 

s i g n i f i c a n c e o f t h e c a r e g i v e r ' s w e l l - b e i n g t o t h e 
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c o n t i n u a t i o n o f t h e f a m i l y u n i t . 

T o f o s t e r t h e w i f e ' s w e l l - b e i n g , t h e n u r s e c a n t e a c h 

h e a l t h p r o m o t i n g b e h a v i o u r s s u c h a s r e l a x a t i o n t e c h n i q u e s t o 

c o p e w i t h u n a v o i d a b l e s t r a i n a n d w i t h c h r o n i c f a t i g u e . T h e 

n u r s e c a n p r o v i d e t h e p o s i t i v e f e e d b a c k n e c e s s a r y t o b o l s t e r 

t h e w i f e ' s c o n f i d e n c e i n h e r a b i l i t y t o h a n d l e i n d e p e n d e n t 

d e c i s i o n - m a k i n g . C o m m u n i c a t i o n s k i l l s a r e p a r t i c u l a r l y 

i m p o r t a n t i n i n t e r v e n i n g w i t h w i v e s i n s i t u a t i o n s w h e r e 

c h r o n i c c o n f u s i o n i s p r e s e n t , b e c a u s e t h e w i f e ' s 

c o m m u n i c a t i o n w i t h t h e h u s b a n d h a s b e e n i r r e v e r s i b l y 

d i s r u p t e d a n d s o c i a l i s o l a t i o n h a s h a m p e r e d h e r c o m m u n i c a t i o n 

w i t h o t h e r p e o p l e . B y b e i n g a n e m p a t h e t i c l i s t e n e r , t h e 

n u r s e c a n p r o v i d e t h e w i f e w i t h t h e o p p o r t u n i t y t o d i s c u s s 

h e r e x p e r i e n c e , t o s h a r e h e r c o n c e r n s , a n d t o e x p r e s s s u c h 

f e e l i n g s a s f r u s t r a t i o n a n d e m b a r r a s s m e n t . 

S e c o n d , t h e n u r s e c a n c o u n s e l t h e w i f e o n how b e s t t o 

c a r e f o r t h e h u s b a n d . M a n y h u s b a n d s m i g h t b e n e f i t f r o m 

p r o g r a m s o f b l a d d e r t r a i n i n g o r f r o m a n i n c r e a s e d , p l a n n e d 

a c t i v i t y l e v e l . T h e n u r s e c a n a c t a s a r e s o u r c e f o r t h e 

m a n a g e m e n t o f t r o u b l e s o m e b e h a v i o u r s a c c o m p a n y i n g p h y s i c a l 

i m p a i r m e n t s a n d c h r o n i c c o n f u s i o n , a n d c a r e g i v e r s s h o u l d f e e l 

f r e e t o r e f e r t o t h e n u r s e f o r a d v i c e . R e a l i t y o r i e n t a t i o n 

a n d v a l i d a t i o n t h e r a p y a r e t w o c o m m u n i c a t i v e t e c h n i q u e s f o r 

i n t e r a c t i n g w i t h c h r o n i c a l l y c o n f u s e d p e o p l e t h a t t h e n u r s e 

c a n t e a c h a n d r o l e - m o d e l t o w i v e s . 

T h i r d , t h e n u r s e c a n c o o r d i n a t e c o m m u n i t y s e r v i c e s f o r 

t h e e l d e r l y f a m i l y . T h e w i f e ' s p e r s p e c t i v e o n s u p p o r t 

s e r v i c e s a n d h e r a t t i t u d e t o w a r d a c c e p t i n g h e l p a r e c r u c i a l 
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i n p l a n n i n g t h e m o s t a c c e p t a b l e s e r v i c e s . T h e n u r s e may h a v e 

t o e x p l o r e t h e c a r e g i v e r ' s r e t i c e n c e t o p u r s u e o r u s e 

c o m m u n i t y s e r v i c e s . C o m m u n i t y p r o g r a m s c o u l d i n c l u d e r e s p i t e 

s e r v i c e s f o r o n e w e e k e n d , a d u l t d a y h o s p i t a l p r o g r a m s f o r t h e 

h u s b a n d , o r v o l u n t e e r v i s i t o r s t o t h e h o m e . T h e n u r s e may 

h a v e t o e x p l o r e t h e w i f e ' s e x p e c t a t i o n s o f h e r d u t y a s a 

w i f e , a n d w h e t h e r i t i s r e a l i s t i c t o t r y t o b e i n c o n s t a n t 

a t t e n d a n c e . T h e n u r s e ' s a b i l i t y t o c o m m u n i c a t e w i l l b e 

c r i t i c a l i n h e l p i n g h e r l e a r n t o h a n d o v e r c o n t r o l o f t h e 

h u s b a n d ' s c a r e t o o t h e r s . 

T h e n u r s e c a n h e l p t h e w i f e i n c r e a s e h e r u s e o f 

c o m m u n i t y s e r v i c e s b y h e l p i n g t h e w i f e b u d g e t f o r a d d i t i o n a l 

h o m e m a k e r s e r v i c e s o r a r r a n g i n g f o r t h e w i f e ' s p a r t i c i p a t i o n 

i n a g r o u p o f c a r e g i v i n g w i v e s i n s i m i l a r c i r c u m s t a n c e s . T h e 

n u r s e c o u l d o r g a n i z e a n d r u n s u c h s u p p o r t g r o u p s w h e r e 

i n f o r m a t i o n a b o u t c o m m u n i t y r e s o u r c e s c o u l d b e t a u g h t a t a 

g r o u p l e v e l . T h r o u g h s u c h g r o u p s , t h e w i f e c o u l d b e c o m e 

a w a r e o f t h e i m p o r t a n c e o f r e l i e v i n g c o n f i n e m e n t a n d t h e 

s t r a t e g i e s u s e d b y o t h e r w i v e s . T h e w i f e n e e d s h e l p t o 

r e b u i l d h e r i d e n t i t y a p a r t f r o m t h e c a r e g i v e r r o l e , d e v e l o p 

n e w r e l a t i o n s h i p s , a n d r e n e w p a s t f r i e n d s h i p s a n d m e a n i n g f u l 

a c t i v i t i e s . 

I n c o n s i d e r i n g c o m m u n i t y s e r v i c e s a n d p r o g r a m s , t h e 

n u r s e c a n p r o v i d e h e l p a n d i n f o r m a t i o n a b o u t a l t e r n a t i v e s t o 

h o m e c a r e . P a r t o f t h e c a r e g i v e r ' s a n x i e t y a b o u t t h e f u t u r e 

w o u l d b e a l l a y e d i f s h e h a d s p e c i f i c p l a n s f o r t h e p o t e n t i a l 

h o s p i t a l i z a t i o n o f t h e h u s b a n d . B y e n c o u r a g i n g h e r t o 

r e b u i l d h e r i d e n t i t y o u t s i d e o f t h e f a m i l y , t h e n u r s e c o u l d 
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s t r e n g t h e n t h e c a r e g i v e r ' s r e s o u r c e s t o d e a l w i t h 

i n s t i t u t i o n a l i z a t i o n i f i t b e c o m e s n e c e s s a r y . 

I m p l i c a t i o n s F o r E d u c a t i o n 

T h e c o m p l e x i t y o f t h e c a r e g i v i n g s i t u a t i o n r e q u i r e s a 

b r o a d n u r s i n g e d u c a t i o n t h a t i n t e g r a t e s t h e r o l e o f t h e n u r s e 

i n c o m m u n i t y h e a l t h , g e r o n t o l o g y , a n d g e r i a t r i c s . T h e 

p r e p a r a t i o n o f t h e p r o f e s s i o n a l n u r s e s h o u l d i n c l u d e 

a p p r o p r i a t e k n o w l e d g e a n d s k i l l s t o a p p l y t h e n u r s i n g p r o c e s s 

i n t h e c a r e o f o l d e r i n d i v i d u a l s a n d t h e i r f a m i l i e s . 

K n o w l e d g e o f f a m i l y t h e o r y , t h e a g i n g p r o c e s s , h e a l t h f u l 

b e h a v i o u r s , a n d t h e n u r s i n g c a r e o f b e h a v i o u r s a s s o c i a t e d 

w i t h c h r o n i c c o n f u s i o n i n t h e e l d e r l y a r e r e l e v a n t c o n t e n t 

a r e a s . C o m m u n i c a t i o n s k i l l s c a n e n a b l e t h e p r a c t i t i o n e r t o 

e l i c i t t h e c a r e g i v e r ' s p e r s p e c t i v e o n h e r e x p e r i e n c e d u r i n g 

t h e p r o c e s s o f d a t a c o l l e c t i o n , t o i n t e g r a t e t h e c a r e g i v e r ' s 

v a l u e s a n d b e l i e f s w h e n d e v i s i n g s u p p o r t i v e i n t e r v e n t i o n s , 

a n d t o u s e h e r s e l f t h e r a p e u t i c a l l y i n i n t e r a c t i n g w i t h t h e s e 

c l i e n t s . 

T h e c u r r i c u l u m s h o u l d i n c o r p o r a t e t h e n e c e s s a r y c o n t e n t 

f o r p l a n n i n g i n t e r v e n t i o n s . T h e c o n c e p t s o f t e a c h i n g a n d 

l e a r n i n g t h e o r y c a n b e u s e f u l f o r p r o m o t i n g h e a l t h f u l 

b e h a v i o r s . C o n t e n t r e l a t i n g t o s m a l l g r o u p d y n a m i c s a n d 

l e a d e r s h i p o f s m a l l g r o u p s w o u l d p r e p a r e t h e n u r s e t o r u n a 

s u p p o r t g r o u p f o r c a r e g i v i n g w i v e s . D e c i s i o n - m a k i n g t h e o r y 

c a n a l s o b e u s e f u l w h e n p l a n n i n g i n t e r v e n t i o n s . L e a r n i n g 

e x p e r i e n c e s c o u l d i n c l u d e o b s e r v a t i o n o f e x i s t i n g c o m m u n i t y 



r e s o u r c e s a n d t h e n u r s e ' s r o l e i n t h e s e s e r v i c e s . T h e v a l u e 

o f p r o f e s s i o n a l d e v e l o p m e n t s h o u l d b e i m p a r t e d t o t h e 

p r a c t i t i o n e r . T h e g r o w i n g k n o w l e d g e b a s e i n t h e f i e l d s o f 

g e r o n t o l o g y a n d g e r i a t r i c s d i c t a t e s t h a t t h e p r a c t i t i o n e r 

k e e p p a c e w i t h r e s e a r c h d e v e l o p m e n t s . T h e n u r s e w i l l n e e d t o 

b e p r e p a r e d i n t h e c r i t i q u i n g o f n u r s i n g r e s e a r c h a n d t h e 

a p p l i c a t i o n o f p e r t i n e n t f i n d i n g s t o n u r s i n g p r a c t i c e . 

I m p l i c a t i o n s F o r R e s e a r c h 

M u c h r e m a i n s t o b e l e a r n e d a b o u t t h e i m p a c t o f c a r i n g 

f o r a n e l d e r l y f a m i l y m e m b e r w i t h c h r o n i c c o n f u s i o n . T h i s 

s t u d y h a s s h o w n t h a t t h e i m p a c t o n t h e o l d e r w i f e i s 

g e n e r a l l y n e g a t i v e . F u r t h e r r e s e a r c h c o u l d b e c a r r i e d o u t 

w i t h t w o o b j e c t i v e s , t o g i v e g r e a t e r u n d e r s t a n d i n g o f t h e 

i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r , a n d t o u s e t h i s k n o w l e d g e t o 

i n c r e a s e t h e s u p p o r t a v a i l a b l e . 

T h e v i a b i l i t y o f t h e c o n c e p t o f b u r d e n i n t h e c a r e g i v i n g 

s i t u a t i o n s h o u l d b e e x p l o r e d . W h a t c o n s t i t u t e s s u c c e s s f u l 

c o p i n g w i t h b u r d e n ? I s i t w o r t h t h e c o s t s t o h e a l t h ? 

R e s e a r c h i s n e e d e d t o d e t e r m i n e w h e n b u r d e n b e c o m e s 

o v e r w h e l m i n g . W h a t a r e t h e c o s t s o f c a r r y i n g t h i s b u r d e n , i n 

f i n a n c i a l , p h y s i c a l , a n d e m o t i o n a l t e r m s ? A t w h a t p o i n t a r e 

c a r e g i v e r s f o r c e d t o c o n s i d e r a l t e r n a t i v e p l a c e m e n t s f o r 

t h e i r c o n f u s e d d e p e n d e n t r e l a t i v e s ? I n s i g h t i n t o t h e i m p a c t 

o f c a r e g i v i n g p r o m p t s t h e q u e s t i o n w h e t h e r t h e c a r e g i v e r ' s 

r e s o l v e t o c o p e w i t h t h e s i t u a t i o n i s i n t h e b e s t i n t e r e s t s 

o f h e r s e l f , t h e d e p e n d e n t r e l a t i v e , o r t h e f a m i l y . I s t h e r e 
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a p r o c e s s o f a d j u s t m e n t t o t h e e f f e c t s o f c h r o n i c c o n f u s i o n ? 

Why d o c a r e g i v e r s c o n t i n u e t o a c c e p t a b u r d e n s o m e s i t u a t i o n ? 

S u p p o r t i v e i n t e r v e n t i o n s a r e n e e d e d t o a l l e v i a t e t h e 

n e g a t i v e i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r . H e r e , t h e u n d e r s t a n d i n g o f 

t h e n e g a t i v e e f f e c t s a n d t h e v a r i a b l e s t h a t i n f l u e n c e t h e 

i m p a c t w i l l s e r v e a s t h e b a s i s f o r d e s i g n i n g i n t e r v e n t i o n s . 

W h a t a r e t h e i n t e r v e n i n g v a r i a b l e s t h a t i n c r e a s e o r d e c r e a s e 

b u r d e n ? W h a t d o c a r e g i v e r s p e r c e i v e w o u l d b e t h e m o s t 

h e l p f u l i n t e r v e n t i o n s t o e n a b l e t h e m t o c o p e w i t h s u c h 

n e g a t i v e e f f e c t s a s s t r e s s a n d s o c i a l i s o l a t i o n ? 

T h e u t i l i z a t i o n o f s u p p o r t i v e c o m m u n i t y r e s o u r c e s n e e d s 

t o b e e x p l o r e d . T h e c a r e g i v e r ' s i n i t i a l r e l u c t a n c e t o a c c e p t 

h e l p r a i s e s q u e s t i o n s a b o u t w h e t h e r s h e i s m a k i n g o p t i m a l u s e 

o f s e r v i c e s , o r n e e d s t o t a k e a m o r e a c t i v e r o l e i n s e e k i n g 

a s s i s t a n c e . T h e p r e s e n t s t a t u s o f a v a i l a b l e r e s o u r c e s t o 

h e l p f a m i l i e s w i t h c o n f u s e d , d e p e n d e n t m e m b e r s c o u l d b e 

r e v i e w e d . W h a t a r e s o c i e t y ' s o b l i g a t i o n s t o t h e 

i n c a p a c i t a t e d e l d e r l y a n d t o t h e i r v o l u n t e e r c a r e g i v e r s ? How 

s h o u l d s o c i e t y , t h o u g h u t i l i z a t i o n o f n u r s i n g s e r v i c e s , 

r e d r e s s t h e b u r d e n e x p e r i e n c e d by c a r e g i v e r s ? 

T h e s e c a r e g i v e r s r e c e i v e l i t t l e , i f a n y , r e c o g n i t i o n o f 

t h e i r b u r d e n o r r e m u n e r a t i o n f o r p r e v e n t i n g t h e u s e o f c o s t l y 

h o s p i t a l r e s o u r c e s . I t a p p e a r s t h a t p u b l i c a w a r e n e s s a n d 

c o n c e r n f o r f a m i l i e s c o p i n g w i t h c h r o n i c d i s a b i l i t i e s c o u l d 

b e i n c r e a s e d , b u t t h e s i g n i f i c a n c e o f c h r o n i c c a r e i s e a s i l y 

o v e r s h a d o w e d b y t h e t e c h n o l o g i c a l a d v a n c e s f o u n d i n a c u t e 

c a r e s e t t i n g s . A t t e n t i o n n e e d s t o b e d i r e c t e d t o t h e 

m a n a g e m e n t o f p r o b l e m s a s s o c i a t e d w i t h c h r o n i c c o n f u s i o n a n d 
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o t h e r c h r o n i c i l l n e s s e s , e s p e c i a l l y i n c o n t i n e n c e a n d 

n o c t u r n a l r e s t l e s s n e s s . T h e a l l e v i a t i o n o f b u r d e n i s c r u c i a l 

t o i m p r o v i n g t h e q u a l i t y o f l i f e f o r t h e s e f a m i l i e s . 

T h e s e r e s e a r c h q u e s t i o n s a r e o n l y i n i t i a l a t t e m p t s t o 

i d e n t i f y t h e p r o b l e m s w i t h h i g h p r i o r i t y i n a r e l a t i v e l y n e w 

f i e l d . A s m o r e s t u d i e s a r e c a r r i e d o u t , o t h e r q u e s t i o n s a n d 

i s s u e s w i l l e m e r g e . A t s o m e p o i n t i n t h e s t u d y o f b u r d e n , 

g u i d e l i n e s w i l l n e e d t o b e d e v e l o p e d t o d e t e r m i n e w h e n t h e 

c a r e g i v e r s h o u l d n o t c o n t i n u e t o t r y t o m a n a g e t h e d e p e n d e n t 

p e r s o n a t h o m e . N u r s i n g r e s e a r c h c o u l d t h e n f o c u s o n how t o 

h e l p c a r e g i v e r s s u r r e n d e r t h e i r b u r d e n a n d a d j u s t t o t h e l o s s 

o f t h e c h r o n i c a l l y c o n f u s e d f a m i l y m e m b e r . 

R e c o m m e n d a t i o n s 

T h e e x t e n t o f t h e i m p a c t o n t h e c a r e g i v e r d i s c u s s e d i n 

t h i s s t u d y b r i n g s f o r t h c e r t a i n r e c o m m e n d a t i o n s f o r t h e 

n u r s i n g p r o f e s s i o n . P r i o r i t y s h o u l d b e g i v e n t o : 

1 . D e v i s i n g a n d t e s t i n g s u p p o r t i v e i n t e r v e n t i o n s a i m e d a t 

r e l i e v i n g t h e s t r a i n , c o n f i n e m e n t , a n d i s o l a t i o n o f t h e s e 

c a r e g i v e r s . 

2. F i n d i n g w a y s t o m a k e p r e s e n t c o m m u n i t y r e s o u r c e s f o r t h e 

f a m i l i e s o f c h r o n i c a l l y c o n f u s e d e l d e r l y p e r s o n s 

a c c e p t a b l e a n d a c c e s s i b l e . 

3. I n c r e a s i n g t h e a m o u n t o f r e s e a r c h f o c u s s i n g o n t h e 

b e h a v i o r a l p r o b l e m s a s s o c i a t e d w i t h c h r o n i c c o n f u s i o n a n d 

t h e i r m a n a g e m e n t . 

4 . R e p e a t i n g t h i s s t u d y w i t h l a r g e r , r a n d o m s a m p l e s o f 
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e l d e r l y c a r e g i v e r s t o e x p l o r e t h e i m p a c t o f c h r o n i c 

c o n f u s i o n a n d t h e i m p l i c a t i o n s f o r n u r s i n g . 
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A P P E N D I X A 

I N T R O D U C T O R Y L E T T E R 

D e a r M r s . , 

My n a m e i s K a r e n L a r s o n a n d I am a r e g i s t e r e d n u r s e 

d o i n g g r a d u a t e w o r k a t t h e U n i v e r s i t y o f B r i t i s h C o l u m b i a i n 

t h e S c h o o l o f N u r s i n g . I am i n t e r e s t e d i n s t u d y i n g l o n g - t e r m 

c a r e i n t h e h o m e a n d t h e e x p e r i e n c e o f t h e c a r e g i v e r . 

I h a v e f o u n d t h a t t h e r e i s l i t t l e i n f o r m a t i o n w r i t t e n 

a b o u t t h e w i v e s who a r e c a r e g i v e r s t o h u s b a n d s who e x p e r i e n c e 

c h r o n i c c o n f u s i o n . I t h i n k i t i s i m p o r t a n t f o r n u r s e s t o 

l e a r n w h a t i t i s l i k e t o b e a c a r e g i v i n g w i f e i n t h e h o m e o n 

a d a y - t o - d a y b a s i s . I w o u l d b e v e r y i n t e r e s t e d t o m e e t w i t h 

y o u a n d t o h e a r y o u r i d e a s a b o u t how b e i n g a c a r e g i v e r h a s 

a f f e c t e d y o u r l i f e . 

I f y o u a r e w i l l i n g t o p a r t i c i p a t e i n t h i s s t u d y , i t 

w o u l d i n v o l v e m e e t i n g w i t h me o n t w o o r t h r e e o c c a s i o n s f o r a 

p e r i o d r a n g i n g f r o m t h i r t y m i n u t e s t o o n e h o u r , b e t w e e n M a r c h 

a n d M a y . I w i l l a r r a n g e a c o n v e n i e n t t i m e a n d p l a c e f o r o u r 

m e e t i n g , p r o b a b l y i n y o u r h o m e . I w i l l t a p e r e c o r d t h e 

i n t e r v i e w r a t h e r t h a n w r i t e a s we t a l k . T h e o n l y p e o p l e who 

m i g h t l i s t e n t o t h e t a p e s w i l l b e m y s e l f a n d my f a c u l t y 

a d v i s o r s . U p o n c o m p l e t i o n o f t h e s t u d y , t h e t a p e s w i l l b e 

e r a s e d . I f a t o p i c c o m e s u p t h a t y o u may n o t w i s h t o 

d i s c u s s , y o u w o u l d b e f r e e t o n o t t a l k a b o u t a n y s u c h a r e a s . 

Y o u w i l l b e f r e e t o w i t h d r a w f r o m t h e s t u d y a t a n y t i m e . 

I h o p e y o u w i l l b e a b l e t o h e l p me w i t h t h i s s t u d y . 

I f y o u c a n p a r t i c i p a t e , y o u c a n c o n t a c t me b y f i l l i n g i n t h e 
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A P P E N D I X B 

C O N S E N T FORM 

I , , d o h e r e b y c o n s e n t t o p a r t i c i p a t e i n 

t h e s t u d y o n t h e i m p a c t o f l o n g - t e r m c a r e g i v i n g w h i c h i s 

b e i n g c o n d u c t e d b y K a r e n L a r s o n , a g r a d u a t e s t u d e n t i n t h e 

U n i v e r s i t y o f B r i t i s h C o l u m b i a S c h o o l o f N u r s i n g . 

I u n d e r s t a n d 

1 . t h a t p a r t i c i p a t i o n i n t h e s t u d y i n v o l v e s n o r i s k s o r 

d i s c o m f o r t s 

2 . t h a t my p a r t i c i p a t i o n i s v o l u n t a r y a n d t h a t I may 

w i t h d r a w a t a n y t i m e 

3 . t h a t a n y i n f o r m a t i o n i d e n t i f y i n g me a s a p a r t i c i p a n t i n 

t h i s s t u d y w i l l r e m a i n s t r i c t l y c o n f i d e n t i a l 

4 . t h a t r e f u s a l t o p a r t i c i p a t e i n t h e s t u d y o r w i t h d r a w a l 

f r o m t h e s t u d y w o u l d i n n o w a y i n t e r f e r e i n a n y s e r v i c e s 

I now r e c e i v e 

5 . t h a t t h e i n t e r v i e w s w i l l b e t a p e r e c o r d e d a n d t h a t o n l y 

t h e s t u d e n t a n d h e r s u p e r v i s o r s w i l l l i s t e n t o t h e 

t a p e s , a n d t h e t a p e s w i l l b e e r a s e d a t t h e e n d o f t h e 

s t u d y . 

C l i e n t D a t e 

N u r s e D a t e 
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A P P E N D I X C 

S A M P L E Q U E S T I O N S 

S a m p l e Q u e s t i o n s F o r I n i t i a l I n t e r v i e w 

1 . W h a t i s i t l i k e t o b e a c a r e g i v i n g w i f e ? 

2 . W h a t a s p e c t s o f y o u r l i f e h a v e b e e n a f f e c t e d b y b e i n g a 

c a r e g i v e r ? e . g . d a i l y r o u t i n e , r e s t , h o b b i e s . 

3 . W h a t k i n d o f h e l p d o y o u r e c e i v e ? 

4 . W h a t k i n d s o f s u p p o r t d o y o u r e c e i v e f r o m f a m i l y , 

f r i e n d s , a n d c o m m u n i t y s e r v i c e s ? 

Q u e s t i o n s F o r S u c c e e d i n g I n t e r v i e w s 

1 . T h e t h i n g s y o u h a v e t o l d me l e a d me t o b e l i e v e t h a t 

b e i n g a c a r e g i v e r i s s t r e s s f u l . Do y o u f i n d t h a t b e i n g 

a c a r e g i v e r i s s t r e s s f u l ? 

2 . W h a t a r e t h e b e n e f i t s o f h a v i n g y o u r h u s b a n d a t h o m e ? o r 

Why w o u l d y o u r a t h e r h a v e y o u r h u s b a n d a t h o m e ? W h a t d o 

y o u e n j o y d o i n g w i t h y o u r h u s b a n d ? 

3 . W h a t b e h a v i o u r s a r e a s s o c i a t e d w i t h c o n f u s i o n i n y o u r 

h u s b a n d ? How d o y o u k n o w w h e n h e i s c o n f u s e d ? 

4 . W h a t k i n d s o f h e l p a r e a v a i l a b l e t h a t y o u a r e a b l e t o 

a f f o r d ? Do y o u k n o w a b o u t : p a y i n g h o m e m a k e r s f o r e x t r a 

s e r v i c e s ; d a y c a r e h o s p i t a l s ; s w i n g b e d s ; s p e c i a l 

i n t e r e s t g r o u p s ? H a s a n y o n e e v e r d i s c u s s e d t h e s e a n d 

o t h e r p o s s i b i l i t i e s w i t h y o u ? 

5 . W h a t a r e s p e c i f i c m e t h o d s u s e d t o c o p e w i t h t h e 
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f o l l o w i n g e f f e c t s ? ( C h o o s e r e l e v a n t i t e m s ) 

b e i n g s h u t - i n 

p h y s i c a l h a r d s h i p a n d t i r e d n e s s 

s o c i a l i s o l a t i o n 

i n c o n t i n e n c e 

m e m o r y l o s s 

f a l l i n g 

s o c i a l w i t h d r a w a l o f h u s b a n d 

6. How o f t e n d o e s a n u r s e v i s i t y o u f r o m L o n g - T e r m C a r e ? 

o r W h a t d o e s t h e n u r s e d o f o r y o u w h e n s h e / h e v i s i t s ? 

7. W h a t d o y o u f i n d h a s b e e n t h e m o s t d i f f i c u l t p r o b l e m t o 

c o p e w i t h i n c a r i n g f o r y o u r h u s b a n d a t h o m e ? 

8. W h a t h a s b e e n t h e m o s t h e l p f u l a i d o r who h a s h e l p e d y o u 

t h e m o s t i n c a r i n g f o r y o u r h u s b a n d a t h o m e ? 


