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Abstrakt

| takt med att varden reformeras lagger samhallet mera fokus pa att man ska varda anhoriga
hemma. Som narstdendevardare har man en omfattande och svar uppgift att dygnet runt vara
tillgdnglig for den man vardar i hemmamilj6. Detta satter stor fysisk och psykisk press pa
narstaendevardaren och darfor ar det viktigt att de som tar pa sig denna uppgift far stod av

samhallet for att orka med arbetet.

Syftet med denna studie var att lyfta fram vilket stéd de nuvarande narstaendevardarna far och vad
de sjdlva anser skulle behévas mera av. Denna studie behandlar dven vad som &r tyngst i deras

uppgift som narstaendevardare och hur de sjalva mar.

Studien utférdes med Semistrukturerade intervjuer av fem narstaendevardare som i flera ar vardat
sin egen anhorig i hemmet. Skribenten deltog i en manatlig traff for narstaendevardare i februari
2025 dar hen fick bra inblick och information av deltagarna om hur deras liv andrat under tiden de
vardat anhoriga. Intervjuerna gjordes sedan féljande vecka via telefonintervju pa deltagarnas egen
begéran och alla samtal spelades in for att kunna fa ut sa mycket som méjligt i analysen. Valet av

informanter var inte specificerat till en sarskild sjukdom utan urvalet var helt randomiserat.

Sprak: svenska
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BACHELOR’S THESIS

Author: Maxim Backlund
Degree Programme: Nurse Bachelor, Vasa

Supervisor(s): Sirkku Saatela

Title: The work of family caregivers in a care-reform society.
“no one from the welfare sector has ever asked how | cope.”
-A qualitative interview analysis on the support and welfare of family caregivers

Date 14.04.2025 Number of pages: 44 Appendices 2

Abstract

As healthcare is reformed, society is placing more emphasis on caring for relatives at home. As a
caregiver, you have an extensive and challenging task to be available around the clock for the
person you care for in a home environment. This puts great physical and psychological pressure on
the caregiver and therefore it is important that those who take on this task receive support from
society to cope with the work.

The purpose of this study was to highlight what support the current informal carers receive and
what they themselves believe to need more of. This study also addresses what is most important
in their task as caregivers and how they themselves feel.

The study was conducted with semi-structured interviews with five caregivers who have cared for
their own relatives at home for several years. The author attended a monthly meeting for caregivers
in February 2025 where he gained good insight and information from the participants about how
their lives changed during the time they cared for relatives. The interviews were then conducted
the following week via telephone interview at the participants' own request and all conversations
were recorded in order to get as much as possible out of the analysis. The selection of informants
was not specified to a particular disease, but the selection was completely randomized.

Language: Swedish
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1 Inledning

“Det har varit jdttesként att fa tréffa andra i samma situation, och att fa koppla av frdn
vardagen” | Finland finns omkring 350 000 personer som tar hand om en anhdrig-Tongavan

samlar in at ndrstaendevardarna.

En narstdendevardare tar hand om en ndra anhorig dygnet runt och har sallan mojlighet
att tanka pa sig sjalv i forsta hand. Karleken till sin partner, sitt barn, sin foradlder gor att
man orkar mer an man tror. Men i manga fall forséker man orka for mycket. Enligt Jonna
Skand som &r sakkunnig for narstaendevard pa folkhalsan ar narstaendevardare i dagens
lage oroliga 6ver vad bristen pa vardpersonal kan leda till. Da det inte finns tillrackligt med
vardpersonal minskar intervallplatserna, vilket leder till mer vard i hemmet och
narstdendevardarna gar minste om viktig avlastning. Kvaliteten pa rehabiliteringen i
intervallen blir ocksa lidande da det inte finns personal. Detta leder till att patienterna blir

i samre skick och deras medicineringen 6kar. (Andelin, 2023)

Over en miljon finldndare hjilper pd ndgot sitt en anhdriga eller annan nirstdende.
350 000 av dem ar de sa kallade primara vardarna for sina narstaende och for ca 60 000 av
dem &r situationen kravande eller p& annat sitt bindande. Ar 2013 fick cirka 42 500
narstaendevardare lagstadgat kommunalt stod for narstaendevard. Denna férandring
beror varje familjemedlem. Slakt samt vanner blir tvungna att hitta en ny balans i samspelet
i vardagen. Familjernas interna relationer paverkas av deras narstdendevardarrelationer.

(Omaishoitajaliitto, 2015)

Manga av oss kommer bli vardgivare en dag. Antingen genom att hjdlpa vara éaldre
familjemedlemmar som inte kan ta hand om sig sjalv langre. Varden kan handla om
vardagliga uppgifter som att hjalpa till med maltider, scheman samt bad och pakladning.
Det kan dven handla om att hantera mediciner och lakarbesok, sjukforsakring eller
pengahantering. Studier visar att en del manniskor trivs nar de tar hand om andra och att
omsorgsarbetet kan bidra till att starka banden till en narstdende. Men for en del kan
pafrestningen av att behéva ta hand om ndgon annan bli for mycket. Vanner och familj tar
ofta pa sig den huvudsakliga rollen som vardare ofta utan nagon utbildning i &mnet och de

flesta narstaendevardarna har fulltids jobb pa sidan om vardandet.
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Dr Richard J. Hodes som ar chef for NIH:s (National institute on Aging) skriver sa har: Trots
alla beléningar innebdr vdrdandet en betydande kostnad fér ndrstdendevdrdaren bdde

ekonomiskt, fysiskt och emotionellt. (NIH, 2015)

| vart moderna samhalle satsar vi pa att varda vara aldre och sjuka hemma sa lange som
moijligt. Jag tror att for att kunna mojliggéra detta och tryggheten i hemmet ska kunna
sakerstallas behover vi tillgodose dem som ska skota om de sjuka hemma med tillrackligt
stod och hjalpmedel for att detta ska vara majligt. Det ar viktigt att kunna satta sig in i
anhorigas situation som pa bade frivillig och ofrivillig basis tagit sig an rollen som

narstaendevardare.

For att man som vardare ska kunna stoda anhoriga battre och veta vilket stéd som finns
tillgdngliga att foresla bor amnet tas upp ordentligt. Mitt eget intresse finns for att ga
djupare in pé vilka stédformer som finns tillgingliga i Osterbotten fér narstdendevardarna
och for att eventuellt kunna vara med och utveckla verksamheten i framtiden. Det ar av
absolut vikt att de som fungerar som narstaendevardare ska fa bade stod och kompetens

for att kunna och orka béra rollen som narstaendevardare innebar.

Amnet som kommer behandlas i detta arbete ar narstdendevarden och vilket stéd som
finns tillgangligt for personer som fungerar som narstaendevardare. Detta arbete kommer
dven behandla och redogéra for vilka stodformer som nirstdendevardare i Osterbotten
skulle vilja ha samt om de anser att de har fatt information och tillrdackligt med kunskap att

hantera sin anhorigas sjukdom.

2 Bakgrund

| Bakgrunden kommer terminologin bakom arbetet beskrivas samt lagtexter. Ar kommer

det dven skrivas om narstaendevarden samt relevant forskning som gjorts i amnet.

2.1 Terminologi

| detta kapitel beskrivs termer som kommer anvandas frekvent i detta arbete. For att

|asaren ska fa en battre forstaelse och kunna se skillnaden.



Anhorig
Anhorig ar den person som vardar eller stédjer en familjemedlem eller en annan person

som pa nagot satt star den anhorige nara. (Socialstyrelsen, 2023)

Narstaende ar ett begrepp som inom sjukvarden anvands for en person som har en relation

till den som tar emot halso-eller sjukvard. (Socialstyrelsen, 2023)

Omsorgsarbete

Omsorgsarbete innebar hjalp till personer som av sjukdom eller alder, samt
funktionsnedsattning eller andra orsaker inte klarar sig eller har svart att skota sig pa egen
hand. Omsorgsarbete kan utforas i den offentliga sektorn eller privata sektorn.

Omsorgsarbete kan dven vara betalt eller obetalt. (Socialstyrelsen,2016)

Narstaendevard
Narstaendevard innebar att en person vardas i sina hemforhallanden av en anhorig eller en
annan narstdende person som har fatt godkdnt av valfardsomradet att utfora

narstaendevard. (THL, 2023)

Familjevard

Familjevard innebér vard for en dldre person som behdver mer tjanster an bara hemservice
men som inte anses dnnu behéva dygnet runt vard i form av institutionsvard eller
serviceboende. Familjevard ordas i familjevardarens hem eller hemma hos den som

behdver varden. (THL,2023)

2.2 Att vara anhorig eller narstaende

Man utgar generellt fran det att anhorigas insatser i vardandet av en familjemedlem ar
frivilligt och att de sjdlva far bestamma hur stor roll de vill ha i varden av en anhoérig. Trots
detta ar det stor risk att en anhorig som &r involverad i varden for mycket sjalv borjar
drabbas av psykisk ohdlsa, samt ekonomiska problem eller férsamrad livskvalité som en
indirekt konsekvens av att de ar sa djupt involverade i varden av en familjemedlem eller

anhorig. (Socialstyrelsen, 2016)

Man behover dven lyfta fram de flesta anhoriga ar villiga att stoda sin narstaende som pa
grund av sjukdom eller skada inte klarar sig helt sjalv. Det finns positiva kdnslor och

upplevelseriatt andra. Faktorer som paverkar vardrelationen ar till exempel vilken relation
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personerna har till varandra i allmédnhet, hur vardrelationen uppstatt samt vilka resurser
den som ar narstaendevardare har till sitt eget forfogade. Alla vardrelationer ar unika pa
sitt eget satt och dven varduppgifterna och omfattningen av vardandet spelar en kritisk roll.

(Socialstyrelsen, 2016)

En narstdaendevardare ar en person som vardar en annan person som ar sjuk, det kan dven
vara en dldre narstaende eller en person med funktionsnedsattning. En narstdaendevardare
behdver vara en anhorig eller nagon form av narstaendeperson till den behdvande. Finns
inge aldersgranser for narstaendevard, lagen galler bade foraldrar till ett funktionsnedsatt

barn som en person som vardar sina aldrande féraldrar. (THL, 2021)

| stodet till ndrstaendevardaren ska det inga de social-halsovardstjanster som ges till den
vardbehovande. Sadana tjanster antecknas i vard-serviceplanen och kan till exempel vara
foljande: Hjalp med hemvard och liknande stodtjanster, maltids samt bad tjanster och
fardtjanst. Olika hjilpmedel. Andringsarbeten i bostaden foér att underlitta rorelse i

bostaden. Dagvard och kortvarig vard samt 6vriga halsovardstjanster. (THL, 2021)

Omaishotajaliito beskriver néarstaendevard som en term som &r inte entydig.
N&rstdendevardssituationer associeras ofta med att man vardar dldre. And& &r m&nga barn
och vuxna i behov av en narstaendevardare. Narstaendevarden kan vara en foralder, ett
syskon eller en nara sldkting. Behovet av en narstdaendevardare kan uppkomma pa manga

olika satt. (Omaishoitojaliito, u,d)

Johns Hopkins Medicine beskriver narstaendevarden som foljande: For att forsta hur viktigt
narstaendevarden ar ska man tdnka varden som en trebent stol. Familjevardarna och
narstaendevardarna som ett ben, professionella vardarna (lakare och sjukskdtare) som ett
annat ben samt vardtagaren som det tredje benet. Utan alla tre ben kan varden inte vara

sa effektiv som den behoéver vara. (Johns Hopkins Medicine, 2024)

2.2.1 Lagtexter

Lagens syfte ar att framja narstaendevard som ar forenlig med den vardbehdvandes basta
genom att den tryggar tillrackliga social-hadlsovardstjanster samt en kontinuerlig vard och
stod for arbete den narstaendevardaren gor. Narstaendevard innebar att varda och skot

om en aldre, handikappad eller sjuk person. Denna vard gors i hemférhallanden med hjalp
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av en anhorig eller en annan person som star den vardbehdvande nara. (Lagen om

narstaendevard 937/200582)

Du ka beviljas stod av valfardsomradet for ndrstdendestdd om nagon pa grund av sjukdom
eller nedsatt funktionsférmaga samt handikapp behover vard och omsorg i hemmiljon. Du
kan beviljas stod for narstaendevard om en anhorig till den vardbehévande eller en annan
nara person till den vardbehdvande har mojlighet och ar forberedd att ta ansvar for varden
och omsorgen med hjalp av behovlig service. Vilfardsomradet kan bevilja stoéd for
narstaende vard om vardarens halsa och funktionsférmaga motsvarar de krav som stalls
samt om den vardbehdvandes hem till sina férhallanden ar lampliga till den vard som skall
tillhandahéllas. Annu en férutsittning fér att beviljas stéd for narstdendevard ar att
narstaendevarden tillsammans med andra behoévliga sociala samt halsovardstjanster ar
tillrackligt med tanke pa den behdvandes vilbefinnande, sidkerhet samt halsa, samt ska
beviljandet av stddet for narstdendevard vara i enlighet med den vardbehdvandes basta.

(Lagen om narstaendevard 937/2005§3)

Enligt lagen har en narstaendevardare ratt till minst tva dygn ledig tid per kalendermanad.
En person som fungerar som néarstdendevardare har ratt till minst tre dygn ledig tid per
kalendermanad, om han eller hon varit dygnet runt oavbrutet eller inte haft mdéjlighet att

fa avbrott i varden av den sjuka. (Lagen om narstaendevard 937/200584)

Enligt arbetsavtalslagen kap 7§ 4 om en arbetstagares franvaro ar behovlig for sarskild vard
av en familjemedlem eller ndgon annan néarstaende, skall arbetsgivaren férsoka ordna
arbetet sa att arbetstagaren kan utebli fran arbetet for viss tid. Arbetsgivaren samt
arbetstagaren skall tillsammans avtala om ldangden pa ledigheten samt om andra

arrangemang behovs.

Arbetsgivaren och arbetstagaren ska dven komma 6verens tillsammans om atergang till
arbetet under den avtalade ledigheten. Om denna Overenskommelse inte nas kan
arbetstagaren av en grundad anledning avbryta ledigheten genom att underritta
arbetsgivaren om detta en manad eller mer fére atergangen ar avtalad. (Arbetsavtalslagen

4.3.2011/197)

Enligt arbetsavtalslagen har en arbetstagare under ett kalender ar ratt att fa hogst fem

arbetsdagar ledighet fran arbetet for att kunna ge personligt stod till en familjemedlem
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eller sjuk anhorig som bor i samma hushall som arbetstagaren, om den anhdorige till foljd
av allvarlig sjukdom eller skada som pa nagot satt avsevart minskat funktionsférmagan
behdver sadant betydande bistand eller liknande stdod om forutsadtter arbetstagarens

omedelbara franvaro.

En arbetstagare har dven ratt till motsvarande ledighet aven for att delta i terminalvard for
en ovan namnd person. Med anhorig avses arbetstagarens barn, foralder, make samt

sambo.

Arbetstagaren ska omgdende underratta sin arbetsgivare om ledighet fér vard av en

anhorig och hur lange man uppskattar den bli. (Arbetsavtalslagen 14.1.2022/32)

2.2.2 Insjuknande

Da en narstaende eller anhorig insjuknar eller invalidiseras plotsligt kan denna hastiga
livsforandring komma som en chock. Behovet av ndagon som vardar den anhoriga eller en
narstaendevardare uppstar snabbt och ovadntat. Detta leder till kdnslostormar for alla
inblandade i familjen och nara. Ofta baserar oron sig i hur den som ska fungera som

narstaendevardare ska orka eller om de sjalva kommer hallas friska. (Omaishotajaliito, u,d)

Da en anhorigs funktionsférmaga langsamt forandras kommer de med tiden behéva mer
och mer stod av andra for att klara vardagen, darmed ar det mycket svart att definiera nar
en anhorig officiellt stiger in i narstaenderollen eftersom de forsta tecknen pa sjukdom kan
ga forbi i vardagen samt kdnslorna. Anhoriga kan dven ha svart att forsta att psykiskt
insjuknande dven kan leda till beteendestérningar som hor till sjukdomsprocessen.

(Omaishoitajaliito, u,d)

Insjuknandet kan uppkomma langsamt pa grund av en progressiv sjukdom eller uppkomma
snabbt pa grund av till exempel olycksfall eller da ett barn féds med en
funktionsnedsattning eller kronisk sjukdom. Nar en av familjens medlemmars
funktionsformaga forandras kan ansvaret och uppgifterna i en familj omfordelas. Ordet
narstaendevard kan kannas frammande for dig. For ett barn med konisk sjukdom eller
funktionsnedséattning ar du i forsta hand barnets mamma eller pappa. Dina aldrande
foraldrars behov av hjalp har 6kat obemarkt. Du har handlat sa som situationen kraver tills

den dagen da du market att din vardag bestar i att stdda och hjdlpa en annan manniska.
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Ibland marker personer att de ar narstaendevardare forst efter flera ars vardarbete.

(Omaishoitajaliitto., ua)

2.2.3 Acceptans

De som fungerar som narstaendevardare I6per stor risk att bli utbranda, ifall de har fér hog
arbetsbelastning under langre tid men inte far tillrackligt med aterhamtning dkar risken for
att utveckla depression och utbrindhet mangfaldigt. De som fungerar som
narstaendevardare vill hjdlpa mer an de egentligen orkar, de kan vara svart for en
narstaendevardare att medge sin hjalploshet och de uthardar den i stéllet, detta minskar
deras egna skuldkdnslor samt kansla av misslyckande. Fér en som fungerat som
narstaendevardare kan det vara svart att acceptera att de inte langre klarar av att varda en
anhorig i hemmet och de kan riva upp mycket kdnslor nar ens anhoriga permanenta flyttar

till vard utanfér hemmet. (Omaishotajaliito, u,d)

Manga narstaendevardare sager att de sjdlva har ett forbattrat maende nar den de vardar
sjdlva mar bra och ar balanserad. Att vara narstaendevardare ar en uppgift som bade ger
och tar, den sliter pa narstaendevardaren bade fysiskt och psykiskt. For en
narstdendevardare kan framtiden kdnnas skrammande och osdker, den som a&r
narstaendevardare hamnar konstant soka en balans i vad de sjalv har for behov samtidigt

som de vardar nagon annan.

En stor del av narstaendevardarna ar annu i arbetsfor alder och forvarvsarbetande. Manga
narstaendevardare har svart att veta hur de ska férdela sina krafter och tid mellan familj,
arbetsliv och vardande samt dven hinna med sina egna behov och fritid. (Omaishotajaliito,

u,d)

| narstdendevardarfamiljer har det kommit fram som ytterst viktigt att
familjemedlemmarna forsoker leva ett sa gott och normalt liv som maijligt, att starka och
utfora hdlsosamma val utdver vardandet och tillata sig sjalv att leva leder till en battre
balansgang i livet, om denna balans inte uppnas finns risk for att den man vardar inte far
sina grundlaggande behov beaktade eller att den som &r narstaendevardare inte far sina
grundlaggande behov uppfyllda vilket leder till en risk i badas valbefinnande.

(Omaishotajaliito, u,d)
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For att balansen ska uppréatthallas och den som ar narstaendevardare ska orka behovs
tillfalliga pauser fran vardandet i hemmet, i manga kommuner ordnas till exempel
dagverksamhet dar den anhoriga kan skota drenden och fa egen tid. De kortvariga
vardplatser som erbjuds ar ofta sa kallad Intervallvardsplatser, dessa finns vid
hélsovardscentraler, aldringshem samt olika servicehus eller inom den privata sektorn.

(Omaishotajaliito, u,d)

2.3 Information

Det finns gott om studier om vilken arbetsbérda det innebar att vara narstdendevardare
"caretaker” till en familjemedlem eller anhoérig. Och det finns dven relevant forskning som
visar att det forekommer bristfallig information som ges till den som fungerar som
narstaendevardare och i en artikel skriven av Peterson, Hanh, Lee, Madison, Atri (2019) tar
man upp amnet om narstaendevardare far tillrackligt med information angdende sin
narstaendes sjukdom samt om de har kompetent kunskap och forstaelse for sin anhorigas
sjukdom. Artikeln beskriver en studie gjord for BMC Geriatrics journal ddr man intervjuade
27 narstaendevardare med semi-strukturerade intervjuer for att fa en battre férstaelse for
hur mycket kunskap man som narstaende till exempelvis en dement person far for hens
sjukdom. Resultatet i studien visade att de flesta som man intervjuade hade fatt otillrackligt
med information om sin anhorigas sjukdom men att de flesta ar 6ppna till att ta emot stod
fran andra organisationer for narstaende. Studien visade ocksa att de flesta
narstaendevardare forlitade sig pa att deras primara vardgivare skulle ge dem stéd och

information angaende deras anhorigas sjukdom.

2.3.1 Narstaendevardarens hilsa

| en studie som publicerades i Finland av Mikkola et, al (2021) hade man som syfte att se
hur manga av de som &r narstaendevardare i landet anvande antidepressiva lakemedel.
Man foljde upp detta genom en sexarig kontrollstudie mellan narstaendevardare och en
jamforelsegrupp under aren 2012-2017.Resultatet av denna studie visade att av de
kvinnliga narstdendevardarna anvdande 28,5% nagon form av antidepressivt lakemedel och
21,5% av de manliga. Sammanfattningen &r att narstdendevardarna under perioder
anvande mera antidepressiva lakemedel an sina jamnariga i kontrollgruppen under denna

uppfoljningstid. Mikkola et, al (2021) skriver att forskningen visar tydligt att jobbet som
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narstaendevardare ar anstrangande och riskerar paverka bade den psykiska och fysiska
hdlsan hos den som ar narstdendevardare. Denna studie har dven publicerats av

Folkhélsans forskningsteam pa deras egen hemsida.

2.3.2 Edukation och psykoedukation

En studie utford av Desriee, Jochen Rhene (2016) Intervjuade man 2 olika grupper som
bestod av nédrstdendevardare och professionella vardare dar man jamférde vilken
arbetsborda som vardarna ansag man hade med den sjuke samt hur vardgivarna sag pa
den sjukes kognitiva funktionsformaga. Resultatet i studien visade att narstaendevardarna
ansag att den sjuka var svarare att varda jamfért med de professionella vardarna.
Narstaendevardarna upplevde ocksda storre kognitiv nedsattning i den sjukes
funktionsformaga jamfort med de professionella vardarna. Detta kunde mycket val ha att
gora med de faktum att narstdendevardarna inte hade fatt stéd och information i hur man
ska hantera en person med ett specifikt sjukdomstillstdnd som exempelvis demens. Darav
visade studien att man borde satta storre vikt vid att ge information och utbildning at de
som fungerar som narstaendevardare for att de lattare ska orka och forsta personen de

vardar.

Da en anhorig eller familjemedlem insjuknar i demenssjukdom som ofta kommer med
kognitiva och beteende relaterade storningar kan det bli en stor bérda for dem som
fungerar som narstaendevardare. Enligt Barakou et al. (2023) har man i forskning gjord i
Grekland mellan 2005-2019 implementerat olika former av stodinsatser som radgivning
samt edukation och psykoedukation angaende sjukdomen for att se om detta minska
bordan som narstaende och narstdendevardare till personer med till exempel demens och
pa sa satt forbattra deras maende. Enligt Barakou et al. (2023) var det en kontrollerade
studier man valt ut ca 10st studier som ingendera visade att psykoedukation eller liknade
stodatgarder skulle pa nagot satt ha “6kat” bordan for narstaendevardare utan tvartom.
Man kunde genom att samla in data fran dessa studier se en noterbar minskning i de studier
som gjorts dar man implementerat egenvard for de som ar narstaendevardare, med detta
avser man att genom att ge narstaendevardarna individuella och skraddarsydda
stodformer och verktyg att forbattra sitt eget maende kunde man se att de dven borjade

kdnna mindre borda gentemot sin narstaendevardarroll. (Barakou et al, 2023)
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2.3.3 Stodverksamhet

De kommande aren ser man mer och mer dldre med langre gangen till exempel
demenssjukdom som fortfarande bor hemma. Att bo hemma med demenssjukdom innebar
en utmaning som viacker etiska samt praktiska dilemman i vilket stéd denna grupp av
manniskor far fran samhallet for att detta skall vara majligt. (Faeo, at al, 2019). Manga
personer med demens lever hemma och diagnosen har bade social, ekonomisk samt
emotionella konsekvenser for personen som har diagnosen samt samt deras anhoriga och
sjukvarden. Enligt Faeo et, al (2019) har personer med demens lattare att orientera sig dven
efter en demensdiagnos om miljon de lever i ar bekant sedan tidigare. Det finns dock
begransningar i mojligheter for personer med demens att bo hemma allt efter att
sjukdomen progressivt gar framat. For en person med demenssjukdom kan
neuropsykiatriska symtom uppkomma som misstanksamhet, aggressivitet, depression och
daliga sdmnvanor vilket dven har en stark paverkan for dem som ska varda personen, i

detta fall anhoriga eller den som fungerar somm narstaendevardare. Faeo et, al (2019).

Manga personer med langt framskridande demenssjukdom dven om det gar emot deras
egen onskan och enligt Faeo et, al (2019) kan &ldreboenden for en del manniskor
forknippas med termen “borjan pa slutet”. Och att det inte alltid har positiv effekt for en

person med demenssjukdom att bo tillsammans med andra som har liknande diagnos.

Folkhédlsan ordnar verksamhet som har till uppgift att stdda narstaendevardare i arbetsfor
alder, de som ar narstaendevardare till ett barn samt de som vardar sin maka eller make.
Folkhadlsan ordnar olika former av gruppverksamhet i de regioner de ar verksamma.
Folkhalsan ordnar anhoriga caféer, gruppsamtal samt informationstrdffar och
motionsgrupper for narstdendevardare. Kommunerna samt forsamlingarna i regionerna
ordnar dven de stodverksamhet for ndrstdendevardarna samt kamratstod. Folkhalsan
ordnar aven rekreationsverksamhet dar rekreation samvaro och kamratstéd erbjuds.
Rekreationsdagar till foraldrar med barn som har special behov samt familjer med nagon

form av narstaendesituation ordnas i regionerna.

Via folkhélsan kan dven de som &r narstaendevardare eller varit narstaendevardare bli
erfarenhetsmentorer fér andra i liknande situation genom att stéda och dela med sig av

sina egna upplevelser i form av gruppverksamhet eller traffar, som erfarenhetsmentor kan
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man dven besodka vardinrattningar for at bidra med Okad forstaelse eller och kunskap

angadende narstaendevardarens vardagssituation. (Folkhalsan, u,d)

Kamratstod innebar att man delar sina egna erfarenheter men andra som &r i samma
livssituation. | kamratstodsgrupper for narstaendervardare lyssnar man till varandra och
blir sjdlva horda och bekraftade, har soker man dven efter 16sningar till gemensamma

problem samt fa se ur andras perspektiv och fa nya synvinklar samt lardom.

Enligt Jennings et, al (2016) finns det manga olika mal for att uppna bra vard for personer
med demenssjukdom samt for narstaendevardare. Man har |atit 43 deltagare i form av 36
narstdendevardare samt 7 vardtagare med framskriden demens valja sjalva inom 5 olika
fokusgrupper (medicinsk vard, psykisk livskvalité, fysisk livskvalité, stod samt stod for
narstaendevardaren) vad som skulle vara bra fér dem fér att uppna god vardkvalité fér bade

vardtagaren samt narstdendevardaren.

Som narstaendevardare har det enligt Jennings et, al (2016) varit viktigt att man far fram
och sprider information och talar 6ppet om demenssjukdom och hur det paverkar bade
individ samt vardaren, att fa stod i olika grupper dar man kan dela sin erfarenhet med andra

i liknande situation eller som tidigare varit i samma situation.

Det som &dven ar viktigt ar att man som narstaendevardare har sjalvkansla och tillit till att
man klarar av att hantera demenssjukdoms relaterade problem som kan uppsta vid varden
av en person med demenssjukdom. Det som dven ar viktigt ar att narstaendevardaren far

mera egen tid, att kunna lamna hemmet for att sldppa stressen och kunna njuta av livet.

Enligt Jennings et, al (2016) ar det aven viktigt att man ser 6ver narstaendevardarens hilsa,
att man som narstaendevardare forstar att man maste kunna ta hand och bér ta hand om

sig sjalv for att sedan kunna varda en annan person.

| Finland Finns det flera féreningar som ordnar stdd for narstdendevardare som Forbundet
narstaendevardare samt vanner rf:s lokalforeningar eller FinFams féreningen fér anhoriga.
Dessa foreningar ordnar utbildningsdagar, gruppverksamheter samt utfarder och
rekreation for den som &r narstaendevardare. Dessa foreningar ger dven information at

anhoriga. (Omaishoitoliito, u,d)
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3 Teoretisk utgangspunkt

| detta arbete utgar Skribenten fran Aaron Antonovskys vardteori KASAM som innebar
kdnslan av sammanhang. Denna modell ar en halsoteori som forklarar varfoér vissa
manniskor kan hantera stress och motgangar samt olika livshandelser battre dn andra.
Teorin utvecklades av den israeliska-amerikanska sociologen Aaron Antonovksy pa 1970-
talet och som utgar fran den salutogena modellen, vars fokus ligger pa halsans egentliga
ursprung snarare an sjukdomens. Enligt Aantonovksy kunde en battre mojlighet att hantera

stress forhindra sjukdom och att immunforsvaret paverkas. Aantonovksy, 2005)

Skribenten anser detta vara en passande teoretisk utgangspunkt for sitt arbete om
narstaendevardarnas situation och maende. Som narstaendevardare ar det viktigt att
kunna hantera livets motgangar och allt som kommer emot i uppgiften som
narstaendevardare, men det ar dven mycket viktigt att man som narstdendevardare finner
gladje och kan finna saker i vardagen som ger kraft och ork for att orka. Att ens egna

intressen och kanslor far mojlighet att paverkas och utvecklas.

3.1 Begriplighet

Termen begriplighet utgdér den valdefinierade och uttalade karnan i den ursprungliga
definitionen och som en av komponenterna i KASAM. Med detta syftar Aantonovksy (2005,
s. 44) till vilken utstrdackning som man upplever inre och yttre stimuli. Stimuli som ska vara
ordnad, sammanhdngande och strukturerad. For en manniska med hog kansla av
begriplighet finns férvantningarna att den stimuli som man kommer att méta i framtiden
ar forutsagbara eller att ifall det skulle komma som en ovantad 6verraskning kan man utan
storre besvar reda upp och att det kommer finnas en forklaring till det som hant. | termen
begriplighet finns ingen o6nskvardhet och det kan férekomma bade dod, krig och
misslyckande. Begriplighet som term &r ett urskiljbart tema, en del har battre férmaga att
forsta vad som hant @n andra och man hoppas att saker kommer sluta pa sa bra satt som
moijligt. Daremot finns da de som anser sig vara standigt otursférfoljda och som haft
tragiska handelser under sitt liv som leder till att tro det inte ndgonsin kan dndras till det

battre. (Aantonovksy, 2005)
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3.2 Hanterbarhet

Hanterbarhet beskrivs av Aantonovksy (2005, s. 45) som en komponent som hur till vilken
grad det finns resurser man kan anvanda sig av for att hantera livets motgangar samt den
stimuli man utsatts for. Dessa resurser kan vara under ens egen kontroll eller utomstaende
resurser som ens maka, make eller vanner, kollegor och lakare med flera. Dessa resurser
kan man lita pa och vet att finns till ens forfogande da for att man ska kunna uppna hog
kdnsla av hanterbarhet, vilket sedan gor att man inte nodvandigtvis kdnner sig som ett offer
i sina omstandigheter eller den livssituation man befinner sig i. Olyckliga saker hander och
da det sker kan man med goda resurser kunna reda ut dessa saker i stallet for att genomga

langvarigt sorjande. (Aantonovksy, 2005)

3.3 Meningsfullhet

Som tredje komponent i den ursprungliga definitionen finns meningsfullhet, denna
komponent kan dven anvandas som en motivationskomponent. Denna komponent
beskriver hur vi manniskor har olika aspekter och aktiviteter vi finner viktiga i vara liv och
dessa omraden vi dr engagerade i ger oss bade kdnslomassig och kognitiv betydelse. Har
livet en kdnslomassig innebord samt om det finns problem och livssituationer som vi finner
varde i att investera mera i. Aantonovksy (2005, s. 45-46) menar med denna komponent
att en del livsomraden i vara liv har stor betydelse for att vi ska orka och ger oss
meningsfullhet i livet och darav anvands termen motivationskomponent. Sammandraget
ar att manniskan med denna komponent inte drar sig undan for att mota utmaningar som
livet kommer med och man forblir installd pa att gora det basta av situationen och behalla

sin egen vardighet. (Aantonovksy, 2005)

3.3.1 Formell omdefiniering

Aantonovksy beskriver omdefinieringen av KASAM som en kdnsla av sammanhang. En
global hallning som uttrycker i vilken utstrackning man har en genomtriangande och
varaktig men dynamisk kansla av tillit till att den stimulans som som kommer fran ens eget
inre och den yttre varlden under ens liv dr nagorlunda strukturerad, forutsdagbar och
begriplig. De resurser som kravs for att man ska kunna mota dessa krav som kommer av
denna stimulus bor vara tillgangliga och man skall kunna se detta som en utmaning, det ska

vara vart ens investering och eget engagemang, Aantonovksy, 2005)
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4 Syfte och fragestallning

Syftet med detta arbete ar att lyfta fram vilka stddformer narstdendevardare i Osterbotten
har for tillfallet. Samt att fa reda pa vilka stodformer de skulle vilja ha och om de sjalva
anser de fatt tillrackligt for att stéda sina anhdriga och hur att starka sitt eget maende. De

fragestallningar som kommer anvandas ar féljande:
1. Vad finns det for stod for narstaendevardare till aldre personer
2. Vilket stod 6nskar narstaendevardarna.

3. Hur mar narstaendevardarna

5 Metod

Som metod anvands en Kvalitativ intervjustudie med semistrukturerade intervjufragor.
Metoden valdes for att skribenten ska fa en djupare forstaelse och insikt i
narstaendevardarnas situation och vilken form av stod de skulle vilja ha i sin situation.
Denna metod ger battre forutsattningar for en flexibilitet och gor det mdjligt att stalla
foljdfragor till de huvudsakliga fragorna. | denna studie utgar skribenten sig fran empirin
och data samlas in genom intervjuerna samt genom att observera deltagandena. Grunden
till detta ar att fa en djupare forstdelse av olikheter och variationer i deltagarnas

upplevelser samt erfarenheter av narstaendevarden. (Henricson, 2023, ss 115,155,160)

5.1 Kvalitativ metod

Den kvalitativa innehallsanalysen kom forst i anvandning pa 1950-talet. For att en studie
ska kunna anvanda sig av den kvalitativa analysmetoden behover det finnas en fraga, ett
syfte samt klara metoder for hur datainsamlingen skall utforas. Det behdver dven
framkomma hur man utfér dataanalysen. Innehallsanalysen innehaller olika delar och

dessa delar ar Analysenhet, domdn samt meningsenhet, kod, kategori eller tema. Som

Analysenhet kan man ha en person, ett program eller en grupp av manniskor eller en
organisation. Datan samlas darefter in fran enheten varifran man samlat upp all data, med
detta avser man data som samlats in via ndgon form av intervju, dagbocker eller annan
form av insamlad material. Som doman antyder man omradet i analysen, detta kan till

exempel vara de svar man fatt pa en intervjufraga. Med meningsenhet avser man ett ord
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eller ett stycke av datan man samlat som svarar pa ett syfte. Termen Kod éar ett i sin tur ett
samlingsnamn for den sa kallade kondenserade meningsenheten och detta kan beskrivas
som en enstaka kategori dar man far svar pa vad texten innehaller. Kategorin kan dven
innehalla flera grupper av teman som svarar hur pa en fraga. Ger en tydlig beskrivning av

budskapet som kommit fram av det insamlade datan. (Svenns,2022)

5.1 Datainsamlingsmetod

En kvalitativ intervjustudie som datainsamlingsmetod. For att kunna samla in kvalitativa
data anvands intervjuer, berattelser och det finns en specifik fokusgrupp. Det kan dven vara
bloggar eller deltagande observationer. | en kvalitativ forskningsmetod har den som gor
forskningen en storre flexibilitet och man ar foljsam mot alla som deltar, samt miljén och

de forandringar som kan ske under datainsamlingen. (Svenns,2022)

5.2 Urval av informanter

Skribenten valde i denna studie att delta i folkhdlsans manatliga traff for narstdendevardare
som holls i Jakobstad. Skribenten hade pa férhand haft kontakt med ansvariga vid
Folkhédlsan och fatt deras godkdannande att delta. Under detta mote fick jag delta och hora
olika narstaendevardare berdtta om hur de fatt sin roll som narstdaendevardare och vem de
vardar samt vad for sjukdom som deras anhdriga har. Under denna narstaendetraff fick jag
som skribent dven informera om egen studie och mdjligheten for deltagarna att stalla upp
pa en intervju. Skribenten har fran denna traff fatt fem stycken narstdendevardare som
deltog i denna studie. Deltagarna fick vdlja om intervjun skulle géras under fysisk traff eller
pa distans och alla fem deltagarna ansag det passade bast att géra denna intervju pa distans
vilket funkade bra. Deltagarna ska sjalvstandigt under intervjun fritt fa beratta om sina
erfarenheter av att vara narstdendevardare och vilket stod de fatt fran samhallet samt om

denna uppgift som narstdaendevardare har paverkat deras fysiska samt psykiska hélsa.

Intervjuerna dgde rum under en vecka via telefonkontakt och inspelning av samtalen.
Under samtalet stdllde skribenten de forbestamda fragor som deltagarna fatt ta med sig
hem pa forhand och skribenten stdllde dven foljdfragor at den som blev intervjuad.
Intervjuernas langd varierade fran 17-40 minuters intervjuer. Alla deltagarna var mycket

nojda att amnet om narstaendevard tas upp.



16

5.3 Etiska overvaganden

En vetenskaplig forskning kan endast vara etiskt godtagbar och tillforlitlig och dess resultat
trovardigt om studiens forskning bedrivs i den enlighet med god vetenskaplig praxis,
Tillforlitlighet samt arlighet och uppskattning och ansvarstagande ar grundprinciperna for
god vetenskaplig praxis enligt de europeiska forskningsetiska ansvarsvisningarna. (TENK,

2024)

God vetenskaplig praxis (GVP) bestar av forfarandens om ska se till att den goda
vetenskapliga praxisen forverkligas under vetenskapliga verksamhetens hela livscykel. Den
ska vara saledes en del av kvalitetssystemet i de organisationer som hor till vetenskaps- och
forskningssamfundet. Underlatenhet i att iaktta den kan i sina varsta fall leda till att
misstanke om krankning av god vetenskaplig praxis och till en utredning om misstanke om
krokning i enlighet med en sa kallad GVP-process. | examensarbetet ska dven beaktas att
alla deltagarna ska fa information om studien samt ge sitt godkdannande att delta och bli
informerade att all data behandlas konfidentiellt for att kvaliteten av insamlade data

sdkerstalls. (TENK, 2024)

6 Resultat

| detta stycke beskrivs resultaten av innehallsanalysen med 2 bifogade tabeller. Resultatet
ar uppdelat i kategorier utgdende fran de prelimindra fragestallningarna utifran vilket
intervjufragorna ar baserade. Kategorierna &r gjorda utgdende fran det som under
intervjuerna kommit fram mest. Exempelvis under tillgangligt stéd har kategorierna
Folkhalsan, socialhandledare samt egen uppféljning blivit huvudkategorier eftersom detta
varit mest bidragande saker darifran narstaendevardarna fatt sitt stod enligt intervjuerna.
sedan delas dessa huvudkategorier in i underkategorier dar det beskrivs de viktigaste saker
som kommit fram nar vi diskuterat amnet. Efter kapitlen finns citat som ar skriva i kursiv

stil som tagits ut ur intervjuerna.



TILLGANGLIGT
STOD

ONSKAT STOD

HALSAN

—

17

Folkhéalsan

Socialhandle
dare

Egen
uppféljning

Tidigare stod

Avlastning

Traffar med
andra

Utmanande

Egent tid
begransad

Oro for eget
maende



18

FOLKHALSAN

YV V V VY

Kamratstod med andra
Stodjande for maendet
Informerar

Utbildar

SOCIALEN/MINNESRADGIVARE

Y

Kontaktperson
Utreder

Broschyrer

EGEN UPPFOLJNING

Information av utomstaende

Info fran kurser

TIDIGARE STOD

A\

Mera stodformer
Yrkesspecialister

Uppfdljning

AVLASTNING

Stddperson

Intervall

SAMMANKOMST

YV V| Vv V

Gemenskap

Omvardnad

UTMANANDE VARDAG

Mycket stor omstallning

Oro att lamna hemmet

EGEN TID BEGRANSAD

Isolerad fran varlden

Egna intressen faller bort

ORO FOR EGET MAENDE

YV V V| V V

Psykiska maendet
Sjukdom

Framtiden




19
6.1 Tillgangligt stod

Som forsta fragestallning hade jag vilket stod de som fungerade som narstaendevardare
hade fatt sedan de tagit pa sig denna uppgift och medverkande personer fick fritt beratta
om vilka stodtjanster de har anvant sig av och varifran dessa stodtjanster kommit och i
denna fragestéllning hade jag dven med foljdfragor tagit reda pa varifran de fatt denna
information angaende var och nar de kan fa stéd som narstaendevardare. Som klart storsta
gemensamma faktor har var Folkhalsans stédverksamhet. Alla som blev intervjuade var ju
saklart bekanta med Folkhdlsans verksamhet for narstaendevardare eftersom det var fran
denna verksamhet jag fick mina deltagare i denna studie. Har har jag delat upp detta i tre
olika Kategorier (Se tabell 1) utgaende fran det som kommit upp som en storst gemensam
faktor hos alla deltagarna och som de ansag varit storsta platsen de fatt stod fran. Jag har
dven fragat angdende Osterbottens vilfirdsomradets medverkan och hur stor del av stodet
som de fatt via den offentliga sektorn. Uppdelningen ar Folkhdlsan, socialhandledaren samt
egen uppfélining. Under dessa rubriker har jag dven delat upp i underrubriker om vad som
framkommit att varit det gemensamma som alla deltagande berattat varit viktigt eller som

de har behov av. (Se tabell 2).

6.1.1 Folkhdlsan

Som forsta gemensamma faktorn framkommer Folkhdlsans stddverksamhet. Alla
deltagande har under langre eller kortare perioder deltagit i folkhdlsans verksamhet for
narstaendevardare. Detta innefattar man manatliga moten for narstdendevardare som
halls vid folkhdlsans utrymmen och ar helt kostnadsfritt. Dessa traffar galler inte endast
avtalade (Officiella) narstdendevardare utan aven de som inte ingar i avtal hos eget
valfardsomrade. Dessa narstaendevardar traffar som halls ar ca 2-3h langa och under
denna tid gar man igenom ens egna livssituation och hur man blivit narstaendevardare.
Under moétet har man dven kaffe och tilltugg under samtalen och ibland halls dessa traffar
for bade vardgivare och vardtagare och da halls dessa i separata rum fér endera gruppen.
Narstaendevardartraffarna halls av arrangorens anstallda och har ingar dven en eller fler
erfarenhetsmentorer som far utbildning infor sin uppgift att halla dessa moéten och dela
med sig av sina egna erfarenheter. Under traffarna ges aven information om kurser och

projekt som halls runt om i Osterbotten fér avlastning och olika liknande verksamhet.



20
Narstaendevardartraffarna avslutas alltid med att varje deltagare berattar ndgot som de ar

tacksamma for just den dagen.

Narstaendevardartraffarna har varit betydande och mycket viktiga for varje deltagare som
deltagit i intervjuerna och det har framkommit nagra punkter som jag nu ska presentera
nedanfor. Alla intervjuade berattade att de har varit stor del hoppldoshetskdnslor och
ensamhet i sin egen situation innan de paborjade sitt deltagande i Folkhalsans verksamhet.
For samtliga deltagare har det varit stod att fa inse att man inte varit ensam i sin situation
som nirstdendevardare och att mdnga andra &r i liknande situation. Aven om ingens
situation ar en annans lik har man under dessa gruppmoten hittat gemensamma faktorer
darav man kunnat dela med sig at varandra av vad som fungerat for en sjalv for att orka

och hitta stod.

Folkhalsans stodverksamhet foér narstdendevardare har givit starka band mellan
narstaendevardare genom den gemenskap som bildas och tidigare bildats under traffarna
och métena. Kamratstdd har varit en stor bidragande faktor att samtliga deltagarna matt
battre efter dessa traffar och att de kadnslan av hoppléshet och ensamhet i sin egen
situation atminstone tillfalligt har lattat och har ingar dven underkategorin stéd for

mdendet.

Det som aven framkommit under intervjuerna ar att samtliga fem deltagare i studien
upplyst mig om hur viktigt det varit for dem att fa information Som har ar den tredje
underkategorin. Via folkhdlsans stodverksamhet har man fatt vasentlig och nyttig
information angaende uppkommande verksamhet till exempel om nagon av deltagande
narstaendevardarna varit intresserad av rehabiliterande kurser vid Harma (Kuntokeskus)
och dylikt. En av néarstaendevardarna berittade att folkhdlsan dven ordnat en veckas
avlastning pa annan ort for narstdendevardare dar de far mat, boende samt gar kurs. Detta

var enligt henne mycket uppskattat.

Den tredje underkategorin i den forsta huvudkategorin ar Utbildning. Enligt deltagarna i
intervjuerna har Folkhdlsan kunnat ge nagon form av radgivning och kortare
utbildningskurser angaende sjukdom som exempelvis demens och hur man ska bete sig i
olika situationer runt en person med diagnostiserad demenssjukdom. De intervjuade har
under intervjun dven beskrivit sitt missndje med den bristfélliga information som ges via

den offentliga sektorn férutom da deras socialhandledare eller minnesradgivare.
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"Sku int folkhdlsan finnas sa sku int jag vet vad som sku finnas helt enkelt”

“Hela vardsystemet dr uppbyggt pa att nérstaendevardarna ska finnas, men samtidigt ar det

ingen som bryr sig om ndrstdendevardarna”

6.1.2 Socialhandledaren /Minnesradgivaren

Den andra huvudkategorin dr Socialhandledaren/Minnesradgivaren. Samtliga deltagande i
intervjuerna har namnt socialhandledaren eller minnesradgivaren som en viktig del av det
paborjade stédet nar de tar pa sig uppgiften som narstaendevardare. Deltagarna har varit
i kontakt med socialhandledaren eller minnesradgivaren vid en eventuell demensutredning
eller nar man borjar utreda om man som anhorig ska géra en halsogranskning fore man
paborjar narstaendearbetet via valfardsomradet. Kontaktperson dr den forsta
underkategorin i denna huvudkategori. Samtliga deltagande i denna studie har forklarat att
enligt deras uppfattning har socialhandledaren varit en person man kan kontakta vid fragor
och funderingar och att man &dven darifran fatt tips angaende hur man gar till vaga for att

bli ndrstaendevardare via eget valfardsomrade.

Har kan man &ven tilligga den andra underkategorin som &r Utreder med vilket
framkommit att socialhandledaren daven har hand om praktiska saker som utredningar
angaende tillgdngliga tjanster och utredningar om vilket specifikt stod som behovs for just
dig och din anhorig i ert hem. En narstaendevardar berattade att det var socialhandledaren
som varit forsta hjadlpen om man som narstaendevardare drabbas akut sjukdom och att det
da ar socialhandledaren som utrett behovet av utékad hemvard vid akut sjukdom och om
vardtagaren behover in pa avdelning under tiden narstaendevardaren far vard for den

akuta sjukdomen.

For personer med demenssjukdom ar det minnesskdtaren som varit ett stort stod i stéllet
for socialskotaren. Enligt deltagarna som vardat en person med demenssjukdom gor
demensskotaren hembesok tva ganger per ar for att utreda om vardtagarens
demenssjukdom fortskridit genom att gora det nationella MMSE (Mini-Mental State
Examination) dar man utgar fran 30 podng och ser var vardtagaren lag senaste gangen
testet utfordes och om sjukdomen forvarrats. Demensskotaren har enligt de intervjuade
sjalva dven haft ansvar for utredning angaende eventuellt trygghetslarm och 6vergripande

saker som beror specifikt sjukdomsbilden medan socialhandledaren mera varit ingdende
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pa allmdanna moment som ekonomin hos vardtagaren och vardgivaren. Minnesradgivaren
och socialhandledaren har dven haft nara kontakt med Geriatrikern och hemvarden vid

eventuella medicindndringar eller tillsatta vardbehov hos narstdendevardarens vardtagare.

En annan narstaendevardarna berattar att de haft tva olika minnesskotare och att det var
forst nar de fick den andra minnesskotaren som de fick mer information och att det via

henne kommit betydligt mer hjalp an det kom via den forsta.

Den tredje underkategorin i denna huvudkategori ar broschyrer. Fyra av deltagarna i
studien sager att socialhandledaren eller minnesradgivaren gett ut broschyrer som del av
information var man kan fa hjalp och stod samt utbildning om till exempel demenssjukdom
eller andra sjukdomar ifall narstdaendevardaren vill fd mer ingaende information om sin

anhorigas sjukdom eller situation.

“Hdr kan ni ldsa vad som finns, det dr sa ungefdir det gatt till”

“Int nanting pd sjukhuset fastdn hon blev i sdmre skick, ddr tycker jag att ldkarna borde ju

ldkarna sdga, eller sjukskotarna™

6.1.3 Eget initiativ

Som tredje huvudkategori ar eget initiativ. Fyra av fem deltagare som intervjuades beskrev
att det krdvdes stort eget engagemang och eget initiativ for att fa reda pa vilket stéd som
finns tillgangligt for narstdendevardare i regionen. Samtliga deltagarna hade av eget
initiativ eller via andra icke-formella evenemang eller via privata sektorn fatt information
angaende néarstaendevard. Utomstdende som ar den forsta underkategorin i den denna
huvudkategori har fyra av fem intervjuade berattat att de via egna vanner eller bekanta

fatt information angdende narstaendevard.

Tva av de intervjuade har sagt att de fatt mera information via bekanta och anhériga an via
sjukvarden angdende hur man ska ga till vaga for att bli narstdendevardare. En av
deltagarna beskrev det som en process att man marker mer och mer hur ens anhériga far
svarare att klara vardagliga uppgifter och att man darmed ganska snabbt hamnar borja
fundera pa framtiden och hur man ska gora for att kunna uppratthalla en sa god vardag

som mojligt. En kvinna beskrev det som att det narstaendevardaruppgiften ”Smog sig pa ”
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eftersom hennes man varit den som bade betalat rackningar och kokat mat sa fick hon
valdigt snabbt borja ta 6ver mer och mer av dessa uppgifter och att hon via bekanta fatt

rad om hur hon ska gora.

Samma deltagare beskrev det daven som att man boérjat tomhant och inte alls har kunnat
vet hur man ska ta hand om en minnessjuk person och att detta fick man ta reda pa sjalv
helt enkelt. Enligt henne har det varit genom att ha kontaktat Folkhalsan och gatt deras
kurser som hon fatt utbildning i hur en minnessjuk person kan bete sig och hur man som

anhorig vardar dem.

En tredje narstdendevardare beskrev det som att i den inledande fasen av
narstaendevardsprocessen var det via egen familj som var det storsta stodet och att det
var under alla sjukhusbestk som gjordes for cancerkontroller och andra sjukdomar som det
blev fragan om néarstaendevardarutredning och att dven hemvarden kopplades in for
sarvard och sadant. Sedan da hennes man fick Alzheimers diagnos blev minnesskotaren
inblandad men att enligt henne var det nog mycket som gick pa eget initiativ via henne och
familjen under forstadiet av sjukdomsférloppet och via privat vag da hon pa eget initiativ
kontaktat omsorg (privat vardféretag) dar via hon fatt lite avlastningshjalp som hon betalat

for.

Kurser ar den andra underkategorin i denna huvudkategori. Samtliga deltagare har gatt pa
eget initiativ tagit reda pa vilka kurser som finns tillgdangliga for narstaendevardare, som
tidigare namnt har det varit via folkhdlsan man ordnat storsta delen av dessa kurser och

samtliga som deltog i denna intervju har gatt kurser via folkhalsan.

“Hon var ndrstdendevardare och hon hade blivit ett dr tidigare och hon sa, hon fick ocksd

veta genom en bekant som hade varit linge”

“Den hdr processen gar mera pd de sdttet att de dr genom bekanta som man far veta om

de »
“Myki som man fick byri ldr se, som man int tinkt pd tidigare”
"Att de va ju knappt sd jag visst att det fanns ndanting som detta”

"Man ska veta sjdlv, inte far man ndgot papper i handen inte ddr det star vad som finns”
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6.2 Onskat stod

Som andra fragestallning ville jag veta vilket stod narstaendevardarna skulle vilja ha. Under
intervjun har jag mer ingdende velat fa reda pa vilket stod som narstdendevardarna
specifikt velat ha mera av eller finns det nagot som inte alls just nu ar tillgangligt som enligt
dem skulle vara viktigt att finns tillgangligt? Har har jag ater igen delat upp detta i tre olika
Kategorier (Se tabell 1) utgdende fran det som kommit upp som en stérst gemensam faktor
av Onskat stod hos alla deltagarna och som de ansag skulle vara viktigaste stédet att fa.
Uppdelningen ar tidigare stdd, avlastning samt traffar med andra. Under dessa rubriker
har jag daven delat upp i underrubriker om vad som framkommit under intervjun som skulle

vara till hjalp for dem som narstaendevardare (Se tabell 2).

6.2.1 Tidigare stod

Som forsta huvudkategori kommer tidigare stdd, samtliga deltagarna i intervjun ansag att
stodet for narstdendevardare kommer for sent. Som narstaendevardare skulle man de
velat ha stdd tidigare, och som forsta underkategori har kommer Mera stédformer med
vilket det framkommit klart att utbudet for narstaendevardare inte varit tillrackligt enligt
tre av de som intervjuats. De skulle velat ha mera insats fran kommunen i nagon form av
socialt umgange, eller en stodperson som kommer ett par ganger i veckan for att umgas
med dem och deras sjuke anhoriga eller till exempel ta med dem ut pa promenad eller

liknande aktiviteter.

En av nadrstaendevardarna berattade att det fanns en liknande service tidigare som gick via
kommunen och var mycket uppskattat av de som anvande tjansten dar frivilliga personer
umgicks med dig och kunde ta din vardtagare ut pa olika aktiviteter, detta fungerade dven
bra som avlastning for ndrstaendevardaren men att detta projekt avbrots eftersom det inte

fanns tillrackligt med frivilliga som ville engagera sig.

Samtliga deltagarna i intervjun skulle dven velat se mera rehabiliterande kurser dar man
som narstaendevardare far aka i vag och kunna fa avlastning, trana och ata for att fa ny
energi. En av deltagarna sdger att man har mojlighet att anséka om att fa fara pa
rehabiliteringsveckor till Hirma (Kuntokeskus) men att det ar mycket svart att slippa dit

samt far man endast delta en gang. Tre av deltagarna dnskade mera avlastning i nagon av
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intervall eller liknande eftersom den berattigade avlastningen som ar nagon enstaka

timmer per manad inte racker nagonstans.

Som andra underkategori i den andra huvudrubriken ar yrkesspecialister. Flera av de som
intervjuats skulle garna ha sett att de fatt traffa yrkesspecialister redan i tidigt skede for att
kunna redan tidigt forbereda sig och vara inforstadd pa sjukdomsférloppet eller att helt
enkelt fa traffa personer som ar djupt ingdende engagerade i narstaendevarden eller
specialister inom sjukdomen deras anhoriga lider av och att man via dem skulle fatt
utbildning och information om hur man ska hantera sjukdomen och vart man kan vanda sig

vid férsamring.

Som tredje underkategori kommer termen uppféljning. Samtliga deltagarnaistudien ansag
att det laggs for lite engagemang i hur narstaendevardaren mar, enligt flera deltagare ar
det saklart oftast den ”sjuke ” som ska till exempelvis ldkare for kontroller och liknande
men att enligt dem har det oftast inte ens kommit pa tal om hur de sjdlva mar och om deras
maende dndrat. Det som dven skulle varit tacksamt enligt narstaendevardarna ar att man
vid dessa lakarbesok eller liknande situationer ldgger dven fokus pa narstaendevardaren
och eventuella atgarder som kunde uppratthalla deras funktionsférmaga och maende, de
flesta deltagarna i intervjun ansag att de sjalva fatt minimalt med stod nar till exempel

vardare kommer hem till dem for att hjdlpa den sjuke med vardatgarder.

’

Inte dr det ndgon fran vilfdrdsomradet som ndgon gang fragat om hur jag orkar ’

“De sku vara sdnddr rehabiliteringskurser ddir man sku kunna fraga utav sanahdr
yrkespecialister hur man orkar, att va ska man gora for att fa psykiskt dedaran ork och

santhar”

“Om en ndrstaendevardare sparar sa mycket for samhdllet som de pdstas,sa dd ere

jatteviktigt att narstaendevardarna verkligen orkar
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6.2.2 Avlastning

Samtliga deltagare i denna intervju ansag att det absolut borde finnas mera avlastning for
narstaendevardarna. Att i de flesta fall ar bade vardtagaren och vardgivaren pa aldre dagar
och att enligt dem sjalva ar det inte rimligt att det ska endast kunna finnas ett par timmar
avlastning per manad lagstadgat. Den férsta Underkategorin ar stodperson. Tre av fem
narstaendevardare skulle velat ha en stédperson som de kan lita pa och som kunde umgas
med dem och deras anhérig. Tre av deltagarna hade hemvard i nagon form och de
uppskattade detta eftersom det gav avlastning till en viss man. En av deltagarna var dock
inte dvertygad om att hemvard skulle ge den ratta avlastningen eftersom man fortfarande
ar i samma situation och inte far den egna tiden utan att hemvarden ger bara det fysiska
avlastningen men att det aven behovs psykisk avlastning vilket fas genom att ha mera egen

tid utan att behdva vara tillganglig dygnet runt for sin anhérig.

Den andra underkategorin ar intervall. Tre av deltagarna ansag att det ar mycket svart att
fa in ens anhorig pa intervall, de 6nskade mera regelbunden intervallvard och mindre krav
for att godkdnnas for intervallvard. Flera av deltagarna ansag det ar orimligt att man som
narstaendevardare ska orka varda nagon annan dygnet runt i flera ars tid utan att ha
mojlighet till langre avbrott. Tva av narstdendevardarna berattar att de hittills har haft
mojlighet att kunna hitta pa nagot pa egen hand for kortare stunder som exempelvis fara
ut och cykla eller simma eftersom deras anhorig danda varit i sadant skick att man
atminstone dnnu kan ldamna dem ensamma en timme eller s men att bada

narstaendevardarna sager de forbereder sig pa att det snart inte ar mojligt.

En av deltagarna berattar att han aldrig skulle kunna tanka sig fora sin anhorig till intervall
som avlastning, han menar att det ar stérre borda fér honom att inte veta hurudant skick
hans fru ar om han skickar henne pa intervall och att det finns flera praktiska saker som
antagligen fungerar battre hemma an pa intervallvard. Han berattar dven att det enligt
honom skapar mera oro nar han inte har henne hemma och berattar att han mar som bast
nar han far halla om henne och ha henne nara sig under uppsyn. En annan av
narstaendevardarna berattar att det ar som bast for dem da det ar sommar och da de kan
vara pa sommarstugan hela sommaren eftersom da verkar hennes man som ar sjuk i

Parkinsons ma som bast i den miljon.
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“Fast nan som bara skulle komma in och prata en stund

“Somrarna dr bdst for dd kan vi vara pa villan och da trivs han allra bést”

2

ag har sagt att en over dttiodring ska int behév skéta en annan over dttioaring”

“De sku vara sanddr rehabiliteringskurser ddr man sku kunna fraga utav sanahdr
yrkespecialister hur man orkar, att va ska man gora for att fa psykiskt dedaran ork och

santhar”

6.2.3 Sammankomster

Som tredje underkategori i denna huvudkategori kommer sammankomster. Samtliga
narstaendevardare som deltog i denna intervju deltog aktivt i Folkhalsans traffar. For
samtliga deltagare var sammankomster med andra viktigt for att uppratthalla eget
maende. Fyra av narstaendevardarna ansag att det borde finnas flera organisationer som
ordnar traffar av olika slag och att nu gar allt via Folkhdlsan men att de garna skulle se
kommunen eller valfardsomradet ordna liknande evenemang. En av de intervjuade beskrev
Folkhalsans traffar som otroligt positiva, hon var aven delaktig i Parkinson férbundet och
berattade att hon nu hamnat sluta dka pa dessa traffar eftersom de mest gick ut pa att tala
om sjukdomen och detta fick henne inte att ma battre utan tvdartom sa tyckte hon detta

gjorde situationen varre, Folkhdlsans sammankomster daremot var hon mycket néjda med.

Den forsta underkategorin for denna huvudkategori ar gemenskap och relaterar till det som
samtliga narstaendevardare ansag var en av de tyngsta orsakerna att man deltog i dessa
traffar. Ensamhet var nagot alla deltagarna kdnde till och fére de hade mdjlighet att delta i
gruppverksamheten via Folkhdlsan kunde man som narstdaendevardare kdnna sig helt
ensam i sin situation och ofta kunde det kdannas som att ingen forstod sig pa vilket arbete
man gjorde for sin anhoriga. Alla narstdendevardarna i denna studie kdnde igen sig i detta
och flera avdem beréattade att pa grund av den egna situationen blir man sa inlast i sitt hem
och darmed forlorar viktig social interaktion dven om man idag har god nytta av tekniken

sa hade det varit tungt att vara fast i sitt eget hem pa grund av anhorigas sjukdom.

Sammankomsterna som ordnas via Folkhdlsan hade enligt samtliga deltagare varit en stark

stottepelare for att man ska fa kdnna behorighet och att man tillhér nagot viktigt samt
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kunna se att man inte alls &r ensam i denna situation utan att det finns andra som gar

igenom liknande situationer.

Den andra underkategorin i den tredje huvudkategorin &r omvardnad och relaterar till det
att samtliga narstaendevardare kdnde att man genom sammankomsterna och att genom
socialt engagemang med andra i liknande situationer fick man aven sjalv nagot som
uppratthaller ens eget maende och att man som narstaendevardare fick kdanna nagon
brydde sig om en sjalv och inte bara vardtagaren som var sjuk. Flera deltagare beskrev det
som att gemenskapen man far pa dessa sammankomster ger betydande ork for kommande
veckor samt att man hade nagot roligt att se fram emot emellan allt tunga i vardagen, men
flera deltagare erkande att stressen aldrig riktigt slapper dven om man ar pa dessa traffar
finns en konstant oro vad som hander hemma och hur ens anhériga mar under tiden man

ar borta hemifran.

’

“Barn och barnbarn de ger energi’

“Man skulle vilja att det skulle vara ndagot avbrott ddr man inte behover prata om sjukdom ™

6.3 Halsan

Den tredje fragestallningen lyder hur mar narstdendevardarna? Deltagarna fick fritt beratta
hur och om deras fysiska eller psykiska maende forandrat under tiden de vardat en anhorig
som narstaendevardare denna fragestallning hade jag aven med foljdfragor tagit reda pa
vad som var tyngst i arbetet som néarstdendevardare samt ville jag veta vad som far
narstaendevardarna att orka och halla motivationen uppe. Huvudkategorierna har ar

utmanade, egen tid begransad samt oro for eget maende.

6.3.1 Utmanande

Som forsta underkategori i den tredje huvudkategorin lyder utmanande och det framkom
tydligt under intervjuerna att samtliga fem narstaendevardare har en utmanade vardag. En
narstaendevardare beskriver det hela som att man ar pa helspann hela tiden och inte kan
slappna av. En annan beskriver det som att man hamnar tédnka dygnet runt fér man vet
aldrig vilka utmaningar som kommer emot en under vardagen. Samtliga narstdendevardare

sager att det fysiska inte ar det som ar utmanade for tillfallet utan mera den psykiska. En
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narstaendevardare beskriver det som att hennes man som hon vardar har blivit en helt

annan manniska pa grund av sin sjukdom vilket leder till en mycket ensidig kommunikation.

Hon berattar dven att ar denna ensidiga kommunikation som gor vardagen mycket tungt
eftersom hennes man inte langre har formagan att fora ett ordentligt samtal utan i stallet
blir det att hon talar fér dem bada och det blir oftast de samma hon far till svar pa grund
av hans demenssjukdom. Hon berattar att detta far henne att kianna sig mycket ensam dven
om hon fysiskt har honom dar sa ar hans kognitiva formaga inte funktionell pa samma satt

som tidigare.

En annan narstaendevardare som vardar sin fru med demenssjukdom beskriver det som
utmanade som att det ar forandringen i den sjuke anhdriges personlighet och
funktionsformaga som vager tyngst. Han sdger att det ar tungt att se ndgon som haft sa
mycket energi och samt varit tillsammans pa manga resor inte alls orka gora nagot annat
an sitta i soffan och kolla tv eller inte 6éverhuvudtaget minnas alla de stunder de haft

tillsammans pa resor genom aren.

En tredje narstdendevardare beskriver att vardagen ar utmanade men valdigt varierande.
Han beskriver det som att aven han maste ténka for tva, det vill siga bade honom och sin
fru och detta gor att man som narstaendevardare ar mycket trott vid dagens slut da hjarnan
gatt pa hogvarv i manga timmar. Han beskriver det som att man inte alls kan tédnka endast
for just idag utan man ska hela tiden tdnka framat och vara férberedd for flera dagar. Han
beskriver daven att mycket arbete som han tidigare planerat in som behéver géras mycket
snabbt kan bli avbrutet pa grund att den man vardar har fatt nagon konstig idé eller att det

pa den fronten blir ndgot storre drende som gor att allt annat maste vanta.

Han beskrev som exempelvis kan det handla om sadana saker som att han hela tiden
hamnar stdda och plocka efter sin fru som kastar saker omkring sig eller inte klarar av att
gora vissa uppgifter ordentligt vilket leder till att han da hamnar géra om det vilket i sin tur

tar extra tid.

En fjarde narstaendevardare sager ocksa han att det ar tungt, det ar tungt eftersom det ar
sa svart att ordna egen tid och om man inte far laddat egna batterier sa blir ocksa vardagen

utmanade da man ska varda nagon annan.
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Den femte narstdendevardaren beskriver det som att livet blev begrdnsat och endast
kretsat kring vardandet av den sjuke och att vardagen i stort sett endast handlat om att se
till att man far de vardagliga sakerna att fungera som toalettbesék och maltider och allt
annat som hor till. Samma narstaendevardare berattar dven att pag grund av bristfallig
nattsdmn pa grund av mannens prostatabesvar blev dven dagarna tyngre om man sovit
daligt, en ond cirkel helt enkelt enligt henne. Hon berattar dven att det var forst nar hon
hamnade pa hoftledsoperation som hemvarden blev inblandad och de kom hem och

hjalpte med exempelvis dusch at hennes man.

Det som samma narstdendevardare dven berattar ar att pa grund av hennes mans daliga
horsel kunde han inte heller ta emot telefonsamtal eller tala for sig sjalv vid lakarbesék och
liknande sa det var alltid hon som fick tala fér honom med lakare samt om olika mediciner
tog slut och i princip vid alla tillfdllen da drendet gallde hennes man var det hon som

hamnade sitta i telefonen och reda ut dessa arenden.

Den andra underkategorin ar oro att ld&mna hemmet med vilket det framkommer att
samtliga fem néarstdendevardare har svart att lamna hemmet men att det varierar
beroende fran vilken sjukdom deras narstaende lider av. Nagra har mojlighet att lamna for
kortare stunder men oron &r alltid dar, vad deras anhoérige gor och om det hander nagot
under tiden de ar borta hemifran. En narstaendevardare sager att han fortfarande kan ta
ut sin anhorige pa exempelvis bio eller teater och att de faktiskt planerat att kunna resa
utomlands @nnu denna vinter men att det antagligen blir sista gangen eftersom det blivit
sa tungt for honom att ha huvudansvaret da de reser och att han inte tror det kommer

fortsattningsvis vara tryggt att resa langre bort om sjukdomen fortskrider.

En annan narstdendevardare sager att han har mojlighet att lamna hemmet och ta en
cykeltur eller aka och handla eftersom hans fru inte lider av en minnessjukdom utan
sjukdom i rorlighetsorganen och att han da kan lita pa att hon inte forsoker forflytta sig fran
exempelvis vardagsrumssoffan om hon sitter dar da han aker i vag, detta gor att han kan
kdnna sig lite trygg om han ska och handla mat men samtidigt ar han ju saklart orolig att

nagot ska handa innan han ar hemma igen.

En tredje narstaendevardare som skéter sin man som har fortskriden demens samt svart
med att rora sig utan hjalp beskriver det som att man blir inlast i sitt eget hem, att det blivit

som ett ofrivilligt fangelse var man varje dag hamnar halla pa och stressa for att man inte
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vet hur eller ndr man kommer ha mojlighet att fa utrattat arenden som att handla mat,
tanka bilen eller andra saker for att man inte kan lita pa att ens anhoriga klarar sig ens en

liten stund utan tillsyn.

Samma narstaendevardaren sager hon vid dessa dagar ofta ringer och fragar om nagot av
barnbarnen kan komma 6ver och ”“vakta” under tiden hon dr hemifran. Hon sager dven att
fastan man vet det finns nagon nara som kan komma 6éver och umgas med hennes man
under tiden hon handlar sa stressar hon éver att hon hamnar vara en bérda fér dem och

ringa efter dem, sa oberoende hur hon gjort har hon hamnat vara stressad.

En fjarde narstdendevardare berattar att det alltid var lite spannande att behdva fara och
handla och att detta skulle man géra med mycket kort varsel och utan extra drenden for
att skulle hon aka langre vagar kunde hon inte lamna honom ensam pa grund av
demenssjukdomen och fallrisken. Samma néarstaendevardare beskriver det som att hon
hamnat ta via privata vardforetaget Omsorg och fa nagon som kunde umgas med hennes

man under tiden hon handlade eller skulle pa langre drenden.

”Nog var de mdnga olika moment man sku drk me”

>

“Ibland upplever man att man gor om saker tvd, tre ganger om och om igen’
“Jag ha kunna borja ta saker lugnare for jag bara mast lev med de som héinder”

“Det som man planerar kan vildigt snabbt kastas omkull for ddrfor att he int fungerar

logiken hos den som man vdardar”

“Jag fick ofta ha denhdr kontakten och berdtta hur de stod till da han inte hord na va ndagon

”»

sa

6.3.2 Egen tid begrédnsad

Samtliga narstdendevardare som intervjuades berittade att den egna tiden blivit mycket
begrdansad sedan deras anhdoriga varit sjuk. Flera berattar att det gar i borjan sa lange deras
anhoriga kan rora sig och till viss del klarar sig sjdlv men desto mer sjukdomen framskrider
desto mindre méjlighet till att réra sig utanfor hemmet finns for narstaendevardarna. En
narstaendevardare berattar att hennes man med demenssjukdom ofta gar och sova tidigt

pa kvallarna och att hon da tar all egen tid hon har till att fa géra nagra saker som hon
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tycker om som att lyssna pa ljudbécker vilket ofta inte &r maojligt annars pa grund av att
hennes man med demenssjukdom kraver tillsyn dygnet runt. Hon berattar aven att hon
stiger tidigare upp pa morgonen sa att hon kan fa lite egen tid och atminstone far ata
frukost i lugn och ro innan hennes make vaknar. Hon menar man far ta vara pa varje timme

man kan fa av egen tid men att hon ar medveten om att det inte ar mycket.

Isolerad fran omvérlden &r ett begrepp som kommit fram av flera av nirstdendevardarna
under intervjun. De berattar att det ar den begransade rorligheten ute i samhallet som tar
pa maendet mycket eftersom man blir pa satt och vis isolerad i sitt hem och som tidigare
namnt ar det inte alltid som kan halla en god diskussion med den anhériga man éar isolerad
med i hemmet berattar en narstdendevardare som vardar sin egen man med framskriden
demenssjukdom. En annan narstdendevardare berattar att pa sommaren aker de till
sommarstugan och att hon hellre ar isolerad dar under hela sommaren an i sitt hus inne i
stan vintertid och bade hon och hennes man mar battre pa sommarstugan speciellt da barn

och barnbarn ar déar ett par dagar vilket ocksa bryter kdnslan av isolering och ensamhet.

En tredje narstdendevardare berattar att det ar mycket viktigt att man hittar pa nagot att
gora med den lilla egen tid man har och som tidigare namnt har hans fru en sjukdom i
rorelseorganen och att han da brukar kunna lamna henne en stund framfor tv och dka ut
pa promenad eller cykla for han kan lita pa att hon inte forsoker forflytta sig langre vagar

utan hans stod.

En fjarde narstaendevardare hade dven borjat ta vara pa kvallar sa gott det gick for att fa
bort tankarna fran vardandet genom att I16sa korsord och kolla tv samt lasa manga bocker,
men detta fungerade enbart de kvéallar hennes man sov bra och inte behévde springa pa

toaletten varannan timme pa grund av prostatabesvdren som hon beskrev det.

Egna intressen faller bort ar ett annat begrepp som kommit fram tydligt under intervjuerna
eftersom man bade frivilligt och ofrivilligt Iamnat bort egna hobbyer eller intressen da ens
anhoriga blivit sjuka. En Narstdendevardare beradttar att han varit mycket insatt i
slaktforskning i nejden och att de brukar vara runt och tradffas pa kaffe med andra
slaktforskare och ha utredningar om slakten runt om i trakten men att han nu hamnat helt
och hallet Iamna bort detta eftersom han inte kan lamna sin fru ensam, han berattar daven
att han har sina barn pa andra orter och flera hundra kilometer bort samt en dotter som

bor i annat land vilket gor att han inte kan fa sa mycket avlastning med deras hjalp.
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En annan narstdendevardare berattar att hon haft stor tradgard och ofta brukade fara ut
till sin sons sommarstuga pa sommaren men att hon endast vagar fara ut korta stunder da
hennes man sover efter lunch men att hon mycket sallan mera orkar fara till sommarstugan
daven om hennes son bjuder dit henne eftersom hon anser det ar for mycket arbete kring
att fa honom med dit och in och ur bilen vilket blir bara svarare och svarare, detta har lett

till att hon oftast tackar nej till inbjudan till bade kalas och matbjudningar.

En tredje ndrstaendevardare beskriver daven hon att hon helt och hallet hamnat Iamna bort
egna intressen helt och hallet egentligen pa grund av att hon i princip inte kan lamna
hemmet men att hon da i stallet har mycket kontakt via telefon och pa sa satt haller kontakt

med omvarlden dven om hon garna skulle ha mojlighet att fysiskt kunna traffa bekanta.

” Redan deddr att fara ut och promenera en halvtimme och lyssna pd nd ljudbok sa far man

tankarna bort fran deddr vanli man haller pa me”

”Man sku ju garna ha liksom na sandéar avbrott att ja kan fa pa bio eller na konsert eller

nanting dar de int e frdgan om na sjukdom eller dar man int behdv prata sjukdom

“forsoker medvetet stiga upp lite tidigare sd jag far lite mer egen tid och far dta morgonmdl

riktigt i egen takt och i lugn och ro”

6.3.3 Oro for eget maende

Flera narstdendevardare berattar att det som skapar oro och paverkar maendet ar att man
inte vet hur framtiden ser ut. Flera namner dven att man oroar sig for vad som hander om
man som Narstadendevardare plotsligt blir sjuk eller hamnar in pa avdelning, vad hinder da

med ens anhoriga och vem skéter dem?

Psykiska maendet ar en term som kommer upp under denna kategori. Tre av
narstaendevardarna berattar att det nog ar det psykiska maendet som férsamrats mest och
inte den fysiska dven om en av dem haft en hoftledsoperation och en annan fortfarande
vantar i ko till att fa en ny hoftkula eller hoftled. En av narstaendevardarna berattar att han
alltid ar mera nedstamd under vinterhalvaret men att det saklart paverkas mer pa grund

av arbetet han har med att varda sin dementa fru och den belastning som detta innebar.
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En annan narstaendevardarna berattar att det nog ar under det sista halvaret som maendet
forsamrats avsevart och hon ofta sager for sig sjalv att hon inte kommer orka gora detta
mera och hon blir mycket lattare arg och irriterad nu an tidigare eftersom hon bdérjar vara

slutkord.

En tredje nadrstaendevardare berattar att det ar nog att inte kunna géra samma saker som
tidigare som sliter pa psyket mycket, att inte kunna uppleva minnen tillsammans med den
person man rest runt med och levt i manga ar tillsammans med tar nog pa maendet. Hon
berattar att hon via sina barn och barnbarn nu lever pa minnena eftersom hon samt alla

hennes vuxna barn minns hur han varit som person fore han blev sjuk.

Sjukdom kommer &ven det upp som en mycket gemensam term. Tre av
narstaendevardarna ar oroliga Over att de inte langre ska orka eller att de ska bli akut sjuka
och vem som i sadana fall ska ta hand om deras anhdriga. En av narstaendevardarna hade
redan tidigare fatt en ny hoftled men menar att hon nu redan har sa mycket vark i kroppen
att hon borjat planera om hon hamnar borja ta hjalp av hemvarden till fullo eller pabdrja
en boendeansdkan vilket hon sdger skulle vara en sista utvag. En annan narstaendevardare
sager att han gor allt han kan for att halla sig frisk och i gott skick men att det &r svart om

man ar isolerad i sitt hem och inte slipper bort for att réra pa sig.

Da fanns det en narstaendevardare under intervjun som mycket grundligt berattade att
han statt i ko for en hoftoperation i tretton manader men att enligt vad han fatt veta borde
en narstaendevardare inte behdva sta i ko langre dn 6 manader och han ansag att det borde
ju vara sjalvklart man sa snabbt som mojligt far vard och blir opererad om man ska kunna
varda en anhoérig hemma. var mycket missnéjd med detta och planerade att gora lamna in

en klagoanmalan till vilfardsomradet angaende detta arende.

Framtiden ar dven ett amne som kommit upp bland de flesta narstaendevardarna som
intervjuades. Flera narstaendevardare beskriver att de inte vet hur lange de ska orka

fortsatta och vad hander om deras anhoriga blir samre och sjukdomen framskrider snabbt.

En av narstaendevardarna som fortfarande brukar fara pa evenemang som teater eller bio
med sin fru som har demenssjukdom berattar att denna var och sommar nog blir den sista
de tillsammans kommer ha mojlighet att aka nagonstans och att han sjalv forbereder sig pa

att inte kunna rora sig lika fritt som tidigare. Han beréattar att han planerat in en sista
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sodernresa under varen med sin fru dven om det kommer bli mycket jobb fér honom att

halla reda pa.
“Dehdr orkar ja it me nameir”
Ja vet int op eller ner me va ja ska byri ta me till”

“Ja tycker no ja tir pa grinsen med allt va ja klarar av”

’

”De som att int vi sku ha nd gemensamt pd de sdttet mera, att de ha vari och fari’

7 Metoddiskussion

Metoddiskussionens syfte ar att skapa forstaelse for de positiva aspekterna i arbetet men
aven de negativa, detta gors for att man ska kunna sakerstalla kvaliteten av den utférda
studien. Man bor ha ett kritiskt forhallningssatt till det egna arbetet och alla de
arbetsmoment som utforts. Enligt Henricson (2023) ska man halla samma struktur som i
metodavsnittet men metoddiskussionen ska inte bli en upprepning av det tidigare namnda.
Det som under metoddiskussionen ska goéras ar en kritisk vardering av hur du har gatt till

vaga under examensarbetet samt resultatet. (Henricson, 2023, 5.492)

| detta avsnitt bor fundera pa hur det har gatt? Finns det brister i ditt valda
tillvagagangssatt? | en kvalitativ  metod kan metoden diskuteras med begreppen
trovardighet, pélitlighet, bekréftelsebarhet och dven éverférbarhet. Aven validitet och
trovardighet tas upp genom att granska till vilken utstrackning det valda amnet faktiskt
blivit studerat. Det storsta fokuset under metoddiskussionen ska vara huruvida man fatt
svar pa syftet, fragestdllningarna och/eller hypoteserna med den valda metoden.

(Henricson, 2023, 5.492)

Skribenten hade pa férhand valt ut en Kvalitativ studie som en intervjustudie eftersom
detta var mest passande for amnet. Genom att gora en intervjustudie har skribenten fatt
detaljerade och djupare svar som inte bara besvarar skribentens fragor utan dven beskriver
omstandigheterna kring narstdendevarden som var skribentens valda @mne. Planen var
fran borjan att skribenten skulle fa ihop en gruppintervju med narstaendevardare i nejden
men kom snabbt fram till att det inte fanns vare sig ro eller mojlighet for alla

narstaendevardare att gora detta och deltagarna ville hellre gora intervjuerna via
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telefonkontakt. Skribenten fick med tillstand av samtliga deltagare banda in samtalen som
varierade mellan 17-40 minuter samtidigt som han dokumenterade olika ledtradar under
samtalet. Valet att banda in samtalet tillat skribenten att mera noggrant och i flera
omgangar ga igenom varje individuella samtal och plocka ut de mest gemensamma saker

som kommit fram.

Skribenten hade planerat ganska bra hur han skulle fa tag pa deltagare till studien genom
att anmala sig och delta i Folkhalsans verksamhet fér narstdendevardare en eftermiddag
ca 2-3h sa fick skribenten dar presentera sitt arbete och fraga om frivilliga som ville delta.
Skribenten fick aven under denna traff med ca 10 narstdendevardare dven ta del av manga
berattelser och livsdden och samtidigt dven en bra inblick i narstdendevardarnas arbete
och detta har varit till nytta for examensarbetet. Fran denna grupptraff fick skribenten fem
narstdendevardare som i samforstand erbjod sig att bli intervjuade. Alderspammet mellan
deltagarna ar okant men samtliga som blev intervjuade var 6ver 60 ar gamla och inte langre

i arbetslivet.

Innan skribenten sokte reda pa deltagare till studien tog han fram vasentligt material och
fakta om narstaendevard och hur det ar att vara narstaendevardare. Skribenten tog dven
fram relevant forskning angdaende narstdendevardarens halsa och maende. Detta skulle
vara klart for att skribenten skulle vara forberedd och palast innan han tog kontakt med
intervjudeltagare. Den teoretiska utgangspunkten valdes utgaende fran den som var

lampligast for amnet och i denna studie valdes Aaron Antonovsky (KASAM).

Intervjufragorna gjordes i samforstand med handledande larare och utgick fran de tre
fragestallningar som var klargjorda pa forhand. Svaren som kom ur intervjuerna
analyserades sedan genom att dela upp svaren i huvudrubriker och underrubriker.
Skribenten anser att han fatt svar pa sina fragestallningar tydligt och att det finns en réd
trad igenom hela arbetet aven om det i vissa delar kommer mycket detaljer som kan vara

ovdasentliga i detta sammanhang.

Resultatet i analysen paverkas inte av skribentens egna tankar och funderingar utan utgar
enbart fran vad deltagarna i intervjustudien svarat och skribenten har hallit ett objektivt
synsatt till den man som mojligt dven om det framkommit mycket kdnslor under
intervjuerna. Skribenten har skrivit examensarbetet ensam och har haft regelbunden

kontakt med sin handledande larare for rad.
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8 Resultatdiskussion

| detta kapitel diskuteras resultaten av studien och kopplas ihop med

bakgrundsforskningen samt annan forskning som starker resultatets giltighet.

Syftet var att studien skulle pavisa vilket stod narstaendevardarna far samt varifran detta
kommer. Studien skulle dven pavisa vad ndrstdendevardarna sjalva anser skulle vara
nodvandigt for att de ska orka, samt skulle studien dven fa fram hur narstaendevardarna

mar.

Som fragestallning har jag i detta arbete intervjuat utgaende fran tre olika fragestallningar.
Den férsta ar vilket stod for narstaendevardare till &ldre personer? Med detta har jag under
intervjun med fragor och foljdfragor velat fa svar pa vilka tjanster och stodtjanster som
narstaendevardarna fatt och anvant sig av, har har jag aven fragat varifran de fatt
information angaende narstaendevardarens arbete och vad som finns tillgdangligt just for

dem som ar narstaendevardare.

Den andra fragestallningen ar vilket stod 6nskar narstdendevardarna? Med detta ville jag
veta vad skulle narstaendevardarna sjalva vilja ha mera av? Eller ar det nagot som inte alls
finns tillgangligt och vad skulle detta vara i sadana fall? | denna fragestallning har jag med
foljdfragor aven fatt reda pa vad som ar viktigt for dem som ar narstaendevardare som
skulle ge avlastning och ge stdd. Jag har under dessa fragor fatt klara svar pa varifran de
skulle velat ha mera stod, vilka tjanster eller foreningar har gett det storsta stodet och dven
vilka foreningar eller omraden har de fatt minst information och stdéd fran under denna

period som narstdendevardare.

Den tredje fragestéllningen som anvints ar hur mar narstaendevardarna? Med denna har
jag Velat fa svar pa om den Fysiska och psykiska halsan paverkats hos narstdendevardarna
samt pa vilket satt deras halsa paverkats. Jag har dven har med foljdfragor fatt reda pa vad
som lamnats bort i ndrstaendevardarnas vardag som tidigare varit viktigt for bade dem och
deras anhoriga som ar sjuk. Jag har &dven héar fatt valdigt tydliga svar om vad
narstaendevardarna forsoker uppratthalla sa langt som mojligt, vilka aktiviteter de ansett
varit sa viktiga for att uppratthalla sitt maende att de sa langt som majligt fortsatt med

dessa aktiviteter till den nivan som majligt ar i nuvarande situation.
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Samtliga narstaendevardare som intervjuades hade varit narstaendevardare i flera ars tid
och vid stunden for intervjuerna var det Folkhalsans verksamhet som visade sig vara dar
man fatt mest stod, Folkhdlsan utbildar narstaendevardarna samt ger mojlighet foér kurser
och avlastning i form av olika rehabiliteringskurser som gar via FPA. Precis som studier visar
ar det viktigt att narstdende som vardar anhoriga hemma far tillrdckligt med information
och utbildning i denna uppgift eftersom detta kan paverka stort vilken arbetsbérdan sa som
studien skriven av Peterson, Hanh, Lee, Madison, Atri (2016) visar sa ar arbetsboérdan hogre
for de som vardar nagon med till exempel demenssjukdom som inte har saklig och ratt
utbildning i hur man hanterar en person med demens jamfort med till exempel

vardpersonal som oftast har mera kunskap i detta.

Utbildning och stod ar mycket viktigt enligt de som intervjuats. Inte bara for de som
vardade nagon med demenssjukdom utan dven for de som vardare anhoriga med sjukdom
i rorelseorganen eller Parkinsons sjukdom. Information samt psykoedukation ar en stor del
av hur man som néarstaendevardare orkar varda en anhoérig om man pa forhand vet hur
man ska hantera olika situationer och om man har forstaelse for anhoérigas sjukdom sa

kommer vardbordan att minska. Barakou et al. (2023)

Det som kommit fram under studien ocksa vid fragor angaende vad narstaendevardarna
sjdlva anser att skulle behdvas mer av eller vilket stod de ville ha sa kommer hogst pa listan
avlastning (Se tabell 1-2). Avlastning fran vardagen som narstdaendevardare har enligt
deltagarna sjdlva varit ytterst daligt och inte tillrackligt, Det som de intervjuade beskrev var
att som narstaendevardare finns det inga sjalvklara pauser i vardandet utan man skall vara
tillgdnglig dygnet runt och de lagstadgade avlastningarna racker inte till for att man ska fa

aterhamta sig.

Enligt lagen har en narstaendevardare ratt till minst tva dygn ledig tid per kalendermanad.
En person som fungerar som narstdendevardare har ratt till minst tre dygn ledig tid per
kalendermanad, om han eller hon varit dygnet runt oavbrutet eller inte haft mojlighet att

fa avbrott i varden av den sjuka. (Lagen om narstaendevard 937/200584)

Resultatet visar att man som néarstaendevardare vill kunna dela sina erfarenheter med
andra, for att fa stoéd och kdnna man inte ar ensam i situationen. Som narstaendevardare
vill man dven fa stéd i att hantera den sjuke anhoriga samt deras sjukdom. Precis som

Jennings et, al (2023) skriver vill man som narstaendevardare fa utbildning och medel att
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kunna hantera till exempelvis en anhorig men demenssjukdom eftersom detta kan visa sig
pa olika satt i olika individer. | resultatet fran denna studie kom dven fram flera ganger att
flertalet av de intervjuade var oroliga over sin egen halsa samt vad som hander om de
plotsligt insjuknar och vem som da tar hand om deras anhoriga. Precis som Jennings et, al
(2023) skriver att det som &ven visar sig som en viktig aspekt att man som

narstaendevardare har mojlighet att ta hand om sig sjalv for att kunna ta hand om andra.

Narstdendevardarnas maende blev en storre del an forvantat i denna studie och dven en
storre del av resultatet. Vardagen for en narstaendevardare ar utmanande, tung och
ofdrutsagbart och detta ar ofta pa grund av den begrdnsade rorlighet samt minskad egen
tid for egna intressen samt aktiviteter som blir bristande pa grund av att manga
narstaendevardare maste vara tillgangliga dygnet runt for sin anhorig. Detta var ett storre
bekymmer fér de som vardade en anhorig med demenssjukdom jamfort med de som
vardade nagon med exempelvis sjukdom i rorelseorganen. Dock var rorelsefriheten
begrdnsad for alla som deltog i studien men narstaendevardarna framholl det som viktigt

att man upprattholl sa bra vardag som mojligt.

Narstaendevardare har mojlighet att ansoka om intervallvard for sin anhorig vilket flera
deltagare i studien hade gjort, det som framkom som intressant har ar att det fanns dven
narstdendevardare som inte nagonsin skulle kunna ténka sig att lamna sin anhorig till
intervallvard eftersom enligt dem sjalv skulle deras anhorig ma battre om hon vardas
hemma och han ansag att intervallvarden skulle géra hennes funktionsformaga samre.
Detta kan sammankopplas med vad Faeo et, al, (2019) som menar att det man som
narstaendevardare kanske hellre star ut sa lange som mdjligt och vardar sin anhoriga
hemma i stallet for att ansoka om boendeplats for dem eller i detta fall intervallvard for att
dessa saker kan férknippas enligt Faeo et, al (2019) med borjan pa slutet av den anhériges

liv.

En person med exempelvis demenssjukdom har inte alltid heller nytta av att laggas in pa
avdelningsvard eller boende och enbart bo runt andra personer med liknande diagnoser
eftersom detta dven kan forsamra deras nuvarande normala funktionsformaga samt att en
person med demenssjukdom ofta har det enklare att orientera sig i miljo som &r bekant
fran tidigare vilket i detta fall ar hemmiljon. Precis som Faeo et, al (2019) skriver bor allt

fler personer med framskriden demenssjukdom hemma vilket ar en stor utmaning for
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narstaendevardarna precis som i denna studie framkommit, detta innebéar att samhallet

behdver lagga mer fokus pa stod for narstaendevardarna for att de ska orka.

Den psykiska pafrestningen for narstdendevardare ar tungt och flertalet av de som
intervjuats har beskrivit val detta. Det ar den konstanta oron och osakerheten kring
framtiden som haller hjarnan pa évervarv hela tiden vilket sedan leder till trotthet. Manga
narstaendevardare var dven oroliga for vad som hander om de plotsligt insjuknar, vem tar
da hand om deras anhoriga? Detta samt den begréansade egen tiden far narstaendevardare
att borja kdnna sig utmattade eller deprimerade dven om en narstdendevardare erkande

att han dr mera nerstamd under vinterhalvaret 4n under sommartid.

Detta kan sammankopplas med vad Mikkola et al (2021) skrivit om i sin studie dar man
under en 6 ars kontrollperiod utrett hur stor del av narstaendevardare i Finland som
anvande sig av antidepressiva lakemedel. Enligt Mikkola et, al (2021) ska 28,5% av
narstaendevardarna anvant sig av nagon form av antidepressiva ldkemedel samt i den
manliga gruppen var siffran 21,5%. Narstaendevardarna anvander mer antidepressiva
lakemedel an andra jamnariga vilket dr oroande men &dven starker beviset for vilken

pafrestning jobbet som narstaendevardare kan vara.

Det sistndmnda i resultatdiskussionen ar hur man som narstaendevardare orkar fortsatta
gora detta arbete. Det framkom att man som narstaendevardare mar bra om den man
vardar ocksa mar bra. En del menar att de “bara mast fortsatta” och gora sa gott de kan
och ta vara pa all tid de far med sin familj och anhoériga och narstaendevardarna mar bra
av att fa traffa andra i olika sammankomster. Narstaendevardarna menar dven att det ar

de pauser man far fran vardandet dven om de inte ar langa perioder som motiverar dem.

Enligt en studie gjord med norska narstaendevardare Dombstein et, al (2021) motiveras
narstaendevardare av att fa ta del av och vara delaktig i sin anhoériges vard samt att de vill
fa sin kompetens och kunskap om sin anhoriges behov tillkdnnagiven av den offentliga
varden eftersom de kdnner sin anhoriga bast. Det som enligt Dombstein et, al (2021) dven
motiverar narstaendevardarna ar att man vet det finns vard tillgangligt vid behov.
Sakerheten och tryggheten kring att varden fungerar for anhoriga gor &aven

narstaendevardaren motiverad.
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Under studiens gang har det kommit fram flera saker som kan férknippas med den valda
teoretiska utgangspunkten. Att man som narstdendevardare forsoker hitta en
hanterbarhet i den vardag man lever, olika medel och stéd for att orka med jobbet som
narstaendevardare, eftersom olyckliga saker kommer att handa behdver man ha goda
resurser for att reda ut dessa i stdllet for att man genomgar lidande, detta ar vad

Hanterbarhet ar enligt Aantonovksy (2005).

Precis som ndrstdendevardarna namnt i studien behéver man forsoka halla en sa normal
vardag som majligt samt en meningsfull vardag med aktiviteter aven om man ar begransad.
Detta ar viktigt for att om man engagerar sig i aktiviteter som man tycker om sa far dven
livet en kdnslomassig innebord och man kdanner det finns meningsfullhet i det man goér och

satter tid pa. Aantonovksy (2005).

9 Konklusion

Studiens syfte var att fa fram néarstdendevardarnas arbete. Det dar mycket som gors i
skuggan av vad som allmanheten ser vilket daven deltagarna bekraftade. For personal inom
hélso-sjukvarden behéver man ha kunskap och kunna se ur flera synvinklar nar man vardar
anhodriga. Man behover forsta att de som ar narstaendevardare vill vara engagerade i den
vard man ger at deras anhoériga samt borde man &ven ta mojlighet att anvidnda
narstaendevardarna som hjadlp for vardplanering infor framtiden eftersom ofta ar

narstaendevardarna de icke uttalade experter om sin anhoriga.

For narstadendevardarna och vardtagarna behoéver samhéllet engagera sig mer, det gloms
latt bort att det var denna generation som byggde upp vart land och behover precis som
alla andra aldersgrupper fa ratt och lattillgdnglig vard. Samhallet byggs just nu upp for att
man ska varda anhoriga hemma sa lange som fysiskt och psykiskt mojligt &r men var ska da
gransen dras? Trycket pa ambulanspersonalen ar redan hart med inbesparingar pa
avdelningsplatser och jourverksamhet. Om vi ska varda vara anhériga hemma behover det
finnas ett effektivt natverk som fungerar for bade vardtagare och narstaendevardarna som

blir flera.

Skribenten hoppas detta examensarbete Gppnar upp och ger mer lirdom angaende
narstaendevardarnas arbete och maende. Skribenten tycker sig ha fatt ett gott resultat och

relevant forskning som starker resultatet. Skribenten sjalv har fatt mer kunskap och
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forstaelse for detta amne som med sakerhet kan implementeras i hens arbetsliv som

sjukskotare.
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Yrkeshdgskolan Novia, Vasa. Jag skriver just nu mitt examensarbete om
narstaendevardarnas situation och syftet med denna studie ar att fa4 en battre
forstaelse for vilket stod Narstadendevardarna fatt och vilket stéd de skulle velat ha
samt hur uppgiften som narstdendevardare paverkar deras halsa.

Ni som fungerar som narstdendevardare har ett otroligt viktigt arbete och ni har tagit
pa er en tung uppgift som inte bara sliter pa halsan fysiskt men dven psykiskt, for att
detta ska fungera under langre perioder ar det mycket viktigt ni som narstaendevardare
far ordentligt med information om vilket stod som finns tillgangligt 8t er samt ar det
viktigt att ni far stodet for att orka med den uppgift ni tagit pa er.

Jag sOker nu er som ar narstaendevardare for mina intervjuer som sedan ska anvandas
som material till mitt examensarbete och materialet som samlats in behandlas
konfidentiellt enligt forskningsetiska delegationen (TENK). Deltagande i denna studie
ar frivilligt och kan avbrytas nar som helst. Intervjun bandas in med ert tillstand och allt
material som samlats in forstors efter att studien skrivits.

Tack for er medverkan. Vid eventuella fragor kan ni kontakta mig eller handledande
Lektor for detta examensarbete.
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intervjufragor

1. Hur Lange har ni varit narstaendevardare?

2. Vad éar ert forhallande till den ni ér narstaendevardare at?

3. Kan ni beratta hur processen gick till for er nar ni blev narstdendevardare?

4. Kan ni beratta vilket stod ni har fatt under er tid som narstdendevardare?

5. Har ni fatt information om vilket stod som finns tillgangligt for er som ar

narstaendevardare?

6. Hur upplever du vardagen som narstaendevardare?

7. Hur gér man som narstaendevardare for att orka? Vad motiverar dig?

8. Vilket stod skulle ni vilja ha som narstaendevardare?

9. Kanner du att ditt eget fysiska eller psykiska maende férsamrats sedan du blivit

narstaendevardare?

10. Finns det nagot annat ni skulle vilja beratta?



