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Abstrakt

Syftet med denna undersokning var att kartlagga aldre (6ver 65 ar) narstdendevardares
upplevelser av narstaendevard och behov av stod samt hur val den forvantade vardtyngden
overensstammer med den subjektiva upplevelsen. Pa basis av kartlaggningen har
respondenten utarbetat en uppfoljningsmodell for den formella personalen inom
narstaendevarden for att kunna kvalitetssakra uppfoljningen av och rikta stodatgéarderna for
narstaendevardarna ratt. Undersékningen med narstaendevardarna genomférdes med
semistrukturerad intervju. Informanterna var fem till antalet. Intervjusvaren analyserades med
induktiv kvalitativ innehallsanalys. For att bedéma de fem vardbehévandes vard- och
servicebehov anvandes instrumentet RAI Screener Oulu.

Resultaten visar att livskvalitet for narstaendevardarna &r att fa leva ett naturligt liv
tillsammans med sin livskamrat: att fa bo hemma tillsammans och leva ett aktivt och vardigt
liv. For att ha kapacitet att varda sin livskamrat beh6vs goda forutsattningar, positiv
installning och fungerande copingmetoder. Det férekommer fysiska/praktiska, psykiska och
emotionella hot mot livskvaliteten och halsan. Narstaendevardarna behéver stod for att kunna
uppleva livskvalitet och ha hélsa samt ha forutséttningar att bemoéta de vardbehov
livskamraten har. Stodet ska ges pa olika omraden; i motet med varden, i den emotionella
dimensionen, i den sociala dimensionen, som avlastning och intervallvard, som kunskap och
information, for att underlatta vardandet och vardagen samt for att uppratthalla livskamratens
funktionsformaga.

Enligt uppfoljningsmodellen som respondenten presenterade ar det sjukskdtaren som innehar
helhetsansvaret for att stodet uppfoljs. Samtliga stodbehovsomraden bor kartlaggas och sedan
tas stallning till hurudant och hur mycket stod som behdvs pa varje omrade. Slutligen vidtas
atgarder pa de omraden dar narstiendevardarens forutsattningar ar bristfalliga. Ovrig personal
som kan bista med stodtjanster ar servicehandledare, lakare, halsovardare, fysioterapeut,
psykolog, férsamlingsanstéllda, foreningsaktiva och anhériga.

Sprak: Svenska Nyckelord: narstaendevard, aldre, stod, uppfoljning, hélsa, livskvalitet,
vardkapacitet, funktionsférmaga, RAI
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Tiivistelma

Taman tutkimuksen tarkoitus oli kartoittaa vanhempien (yli 65 vuotta) ldhiomaisten
kokemuksia suhteessa omaishoitoon ja tuen tarpeeseen seké kuinka hyvin odotettu hoitotiheys
vastaa subjektiivista kokemusta. Kyselyn perusteella tekija on kehittanyt seurantamallia
omaishoidon viralliselle henkilokunnalle, jotta varmistettaisiin seurannan laadunvarmistus ja
kohdennetut tukitoimenpiteet lahisukulaisille.

Omaishoitajien tutkimus suoritettiin puolistrukturoidulla haastattelulla jossa haastateltiin viisi
omaishoitajaa. Haastatteluvastaus analysoitiin induktiivisella kvalitatiivisella
sisallénanalyysilla. RAI Screener Oulun valineen avulla arvioitiin viiden hoitoriippuvaisten
terveys- ja palvelutarpeita.

Tulokset osoittavat, etta [&hiomaisten eldmanlaatu on el&& luonnollista elam&& kumppaninsa
kanssa: el&é aktiivista ja arvokasta elamaa yhdessa kotona. Jotta omaishoitajalla olisi kyky
hoitaa kumppaneitaan, tarvitaan hyvié edellytyksid, positiivista asennetta ja tehokkaita
selviytymismenetelmid. On olemassa fyysista / kaytannollistd, henkista ja emotionaalista
uhkaa eldmanlaadulle ja terveydelle. Omaishoitajat tarvitsevat tukea, jotta he voivat kokea
elamanlaatua ja olla terveita seka saada kykyja kohdata elamakumppanin hoitotarpeita. Tukea
olisi annettava eri aloilla: hoitoon yhteydenotossa, emotionaalisessa ulottuvuudessa,
sosiaalisessa ulottuvuudessa, vapaa-ajan mahdollistamisena ja intervallihoitona, tiedon ja
tiedotteen vélittajand, hoidon ja arjen helpottamiseksi seké elaménkumppanin toimintakyvyn
yllapitamisessa.

Tekijan esittdman seurantamallin mukaan sairaanhoitaja on se, jolla on kokonaisvastuu tuen
valvonnasta. Kaikki tukialueet on kartoitettava ja sen jalkeen otettava kantaa siihen miten ja
kuinka paljon tukea tarvitaan kullakin alueella. Lopuksi toteutetaan toimia niilla aloilla, joilla
omaishoitajien edellytykset ovat riittdmattoméat. Muu henkil6kunta, jotka voivat auttaa
tukipalveluihin, ovat sosiaaliohjaajat, ladkérit, terveydenhuollon ammattilaiset,
fysioterapeutit, psykologit, seurakuntatyontekijat, seuraaktiiviset ja sukulaiset.

Kieli: Ruotsi Avainsanat: omaishoitotyd, vanhukset, tuki, seuranta, terveys,

eldmanlaatu, hoitokyky, toimintakyky, RAI
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Summary

The purpose of this study was to map the family caregivers” experiences of informal care
and their need for support and how well the expected care burden corresponds to the
subjective experience. Based on the survey the respondent has developed a follow-up model
for the formal staff in informal care in order to ensure quality assurance of the follow-up and
targeted support measures for the family caregivers. The survey with the informal
caregivers was conducted with a semi-structured interview. The informants were five in
number. The data from the interviews was analyzed with inductive qualitative content
analysis. To assess the healthcare and service needs of the five reliants the instrument RAI
Screener Oulu was used.

The results show that quality of life for informal caregivers is to live a natural life with their
partner: to live together at home and to live an active and worthy life. In order to have the
capacity to care for their life companions good conditions, positive attitude and effective
coping methods are needed. There are physical / practical, mental and emotional threats to the
quality of life and health. The informal caregivers need support to be able to experience
quality of life and to have health as well as having the means to respond to the care needs of
the life companion. Support should be given in different areas; in the meeting with care, in
the emotional dimension, in the social dimension, as relief and interval care, as knowledge
and information, to facilitate care and everyday life as well as to maintain the functional
capacity of the reliant.

According to the follow-up model presented by the respondent, the nurse holds the overall
responsibility for the support follow-up. All areas of support need to be mapped and then
decided what kind of and how much support is needed in each area. Finally, action is taken
in those areas where the conditions for the informal caregivers are inadequate. Other staff
who can assist with support services are service counselors, doctors, healthcare professionals,
physiotherapists, psychologists, parishioners, associates and relatives.

Language: Swedish Keywords: informal care, elderly, support, follow-up, health,
quality of life, care capacity, functional capacity, RAI
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1 INLEDNING

Den aldrande befolkningen i Finland 6kar och till foljd av detta kravs en omorganisering av
social- och hélsovardstjanster for att kunna méta vardbehovet bland de aldre. | och med den
nya aldreomsorgslagen (28.12.2012/980) forsoker man flytta tyngdpunkten i omsorgen om den
aldre befolkningen till hemforhallanden och Oppenvardstjanster. Vart social- och
halsovardssystem klarar inte av att méta behovet ifall institutionsvard eller annan formell vard

ska ordnas at alla vardbehdvande aldringar.

Narstaendevardarna ar en ovarderlig resurs inom dldreomsorgen. Med hjalp av deras insats for
sina narstaende sparar den finska staten 1,3 miljarder euro jamfort med om den hjalpbehévande
i stallet skulle fa hemvard eller institutionsvard. (Social- och halsovardsministeriet (STM,
2014:2, 11). Ar 2015 fanns det ungefar 45 300 personer som fick stod for narstdendevard. Av
dessa hade 67 procent fyllt 65 ar. (Kommunférbundet, 2017).

Narstaendevard ar en vardform som byggs upp med hjalp av personer som vardar sina
hjalpbehdvande anhoriga eller narstaende i hemmen. Den vardbehdvande kan vara sjuk, aldring
eller funktionshindrad. Det finns inga aldersramar for narstaendevard. Stodet beviljas pa basis
av hur kravande och bindande varden &r. Stodet for narstaendevardare ar en lagstadgad
socialservice som kommunen ansvarar for. Stodet innefattar tjanster som ges at den
vardbehovande, tjanster som stoder narstdendevardaren samt vardarvode och ledighet till
narstaendevardaren. (STM, 2005:31, 11). I detta examensarbete kommer jag enbart att behandla

narstdendevard bland &ldre, 6ver 65 ar.

Det finns svagheter i den nuvarande narstaendevarden. Det satsas inte tillrackligt pa
narstaendevardarnas kunnande, ork och sociala natverk. Dessutom &r den férebyggande och
rehabiliterande verksamheten bristfallig. Vidare kritiseras ocksa att man inte drar tillracklig
nytta av kompetensen i olika organisationer och férsamlingar. (STM, 2014:2, 30). En

arbetsgrupp inom social- och halsovardsministeriet har utvecklat ett program for den nationella



narstaendevarden.  Utvecklingsprogrammet  beskriver de strategiska malen och
utvecklingsatgarderna inom all narstaendevard fram till ar 2020. Man vill starka
narstaendevardarnas stallning i samhallet, lika behandling och stod for att orka i sin uppgift. En
ny lag, om narstdendevard enligt avtal, ska komma att ersitta den tidigare lagen om
narstaendevard. Visionen for ar 2020 &r att narstaendevard ska vara en uppskattad vardform.
Narstaendevard ska mojliggéra hemmaboende for svaga, sjuka eller handikappade personer i
alla aldrar. Néarstdendevardaren och den vardbehdvande ska stodas tillrackligt for att framja
valmaendet hos dem bada. (STM, 2014:2, 4, 37). Hoten mot narstaendevardarna ar att de
overbelastas och inte kan fullfélja sitt uppdrag. Det ligger i allas intresse att narstdendevardarna
har en bra funktionsformaga och far ett malinriktat stod (STM, 2013:15, 46).

Aven inom Social- och halsovardsverket i Jakobstadsnejden har man utvecklat en plan for den
aldre befolkningens valbefinnande. Malet med den strategiska planen ar att underlatta
beslutsfattandet inom &ldreomsorgen och paverka den aldre befolkningens valbefinnande.
Arbetsgruppen som utarbetat planen vill infora rehabiliteringsframjande verksamhetsmodeller
och nddvéandiga strukturomvandlingar for att uppfylla den nya é&ldreomsorgslagen och
kvalitetsrekommendationerna. Med hjalp av de nya verksamhetsmodellerna vill arbetsgruppen
att aldre ska fa bo hemma sé lange som majligt och uppna den basta maéjliga funktionsformagan,
hélsan och vélbefinnandet. Strukturomvandlingar stravar efter att antalet &ldre som finns inom
institutionsvard ska minska och hemvardsklienter 6ka. Bland hemvardsklienterna aterfinns
bland andra de som erhaller narstaendevard. Vidare vill man erbjuda gransoverskridande,
kostnadseffektiv &ldreomsorg av hog kvalitet. Planen presenterar idéer for hur forandringen ska
forverkligas. Utvecklingsarbetet pagar fortfarande, ocksa inom stodet till narstaendevarden.
Bland annat ska man utveckla alternativa lésningar for avlastning. (Social- och
halsovardsverket Jakobstad (SOHV), 2015,1-35).

En kvalitetsforbattring inom aldreomsorgen och hur vi ska behandla vara aldringar med
vardighet och bevara deras livskvalitet & motiverad. Efter att ha tagit del av forskningsresultat
som visar att stodatgarderna inte alltid moter behoven, hérde jag mig fér hur personalen inom
servicehandledningen och narstaendevarden upplever situationen i Jakobstadsnejden. Social-
och hélsovardsverkets direktor vid staden Jakobstad, Pia Vahdkangas, upplever att det finns

behov av kvalitetsutveckling inom narstaendevarden. Vahakangas ar ndjd med hur man till en



borjan skoter stodet till narstaendevardare. Man har en klar handlingsplan och faststallda
kriterier for vem som beviljas stod. Problemet ligger i bristfallig uppfoljning av
funktionsférmagan och stodbehovet. (personlig kommunikation, 23.3.2015).

Examensarbetet gors inom aldreomsorgen i Jakobstadsnejden och stodet till narstaendevardare.
Aldreomsorgen i Jakobstadsnejden har som mal att erbjuda en regional dldreomsorg som haller
hog kvalitet, ar jamlik och kostnadseffektiv (SOHV, 2015, 13). Man strévar efter att servicen
ska vara kundcentrerad, professionell och likvéardig. Samarbetsomradet i Jakobstadsnejden
erbjuder lagstadgade stodalternativ till narstaendevardare. Trots det blir narstaendevardarna
slutkorda, sa en kvalitetsforbattring i och runt stodprogrammet kan anses vara befogad.

Svagheten i systemet, att férankra aldrevarden i de narstaende, ar att de narstaende ofta sjalva
ar gamla och har ett sjukdomsregister och nedsatt funktionsformaga (Social- och
halsovardsministeriet, 2015). Risken med att inte utga fran ett kundcentrerat perspektiv leder
till att narstaendevardarna inte upplever stodprogrammet tillrackligt effektivt eller
hogkvalitativt och inte utnyttjar stodet. Det leder i sin tur till att samhallet har satsat resurser pa

nagot som inte uppskattas eller anvands, vilket inte ar ekonomiskt forsvarbart.

For att folja med hur situationen i vardforhallandet anhorig — narstaendevardare utvecklas och
for att erbjuda de ratta stodatgarderna, behover den formella vérdpersonalen inom
narstaendevarden i Jakobstad ha klara riktlinjer for hur uppfoljningen av néarstaendevarden och
de enskilda vardforhallandena ska ske. I nuldget finns varken personal tillganglig for denna
uppgift eller handlingsplan fér hur uppféljningen ska ga till.



2 SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Malet med detta examensarbete ar att pavisa hur man kan skapa béattre forutsattningar for
narstaendevardarna for att de ska uppleva halsa och livskvalitet. Detta for att
narstaendevardarna, trots sin pafrestande uppgift, ska klara av att varda sina anhériga sa lange
och val som mgjligt. Syftet med detta examensarbete ar att kartldgga narstdendevardarnas
upplevelser av narstaendevard och deras behov av stod samt hur val den forvantade
vardtyngden dverensstammer med den subjektiva upplevelsen. Pa basis av kartlaggningen ska
respondenten utarbeta en handlingsplan for den formella personalen inom narstaendevarden for
att kunna kvalitetssékra uppfoljningen av och rikta stodatgarderna for narstdendevardarna rétt.
Med hjalp av handlingsplanen kan man fran narstaendevardens sida forhoppningsvis ocksa
motivera for social- och halsovardsnamnden varfor mera resurser eventuellt behdver beviljas

eller omfordelas.

Klienten och dennes funktionsformaga samt vardbehov &r i centrum och grunden for all
narstaendevard. | examensarbetet kommer jag att utgd fran ett familjecentrerat
helhetsperspektiv, men narstaendevardaren kommer att vara i fokus. Detta examensarbete berdr
endast narstaendevard bland aldre, nar bade narstaendevardaren och den vardbehévande ar dver

65 ar. Vardforhallandet ska ha pagatt i minst ett ar.

For att nd malet och syftet med examensarbetet kommer jag att soka svar pa foljande
fragestallning: Hurudant stod behover narstdendevardaren for att uppleva halsa och livskvalitet
samt ha férutsattningar att bemaéta den anhoriges vardbehov? Denna fragestéllning undersoks

ur tva perspektiv:
1) Hurudana stodatgarder behovs utifran narstaendevardarens subjektiva upplevelser?

2) Hurudana stodatgarder behdvs utifran klientens funktionsférmaga?



3 TEORETISKA UTGANGSPUNKTER

Teoretiska utgangspunkter till detta examensarbete utgors av teorier om livskvalitet och
egenvard. Antonovskys teori om KASAM anvands som en referensram. Om KASAM ger battre
forutsattningar att uppleva hélsa sa ar det intressant att inom vardapparaten fa reda pa vilka
stodatgarder som framjar narstaendevardarnas KASAM, d.v.s. hur hanterbarheten,
begripligheten och meningsfullheten stods.

Valet av Orems vardteori som den andra teoretiska referensramen for detta examensarbete
motiveras med att narstaendevardare kan stallas infor sadana krav som ar dvermaktiga for dem
att hantera. Den egna kapaciteten och férmagan att skota om sin narstende racker inte till, sa
halsan, omvardnaden och livssituationen riskerar att hamna i obalans. Det ar da
omvardnadssystemet bor ingripa: for att stoda och kompensera det som narstaendevardaren

sjalv inte klarar av och for att framja egenvardsférmagan.

3.1 Den salutogena halsan

Antonovsky (2005, 15-17, 43) beskriver halsan fran ett salutogent perspektiv. Istallet for att se
pa sjukdom ur ett patologiskt perspektiv, ur vilket man forsoker forklara varfor manniskor blir
sjuka och som perspektiv enligt Antonovsky maste finnas kvar, intresserade han sig hélsans
ursprung. Han intresserade sig for vad det ar som gor att vissa manniskor halls eller ror sig mot
halsa oberoende av vilka omstandigheter de befinner sig i eller vilka stressituationer de utsatts
for. Han utvecklade begreppet KASAM, “kénslan av sammanhang” som svar pa varfor en del
manniskor har battre forutsattningar att uppleva halsa. KASAM bestar av tre centrala begrepp:

begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet.

Begriplighet innebdr att tillvaron och det som sker & sammanh&ngande, tydligt och mgjligt att

forklara. Begriplighet &r sjélva kérnan i begreppet KASAM. Har manniskan hog kénsla av



begriplighet forvantar hon sig att det som sker gar att forutse, eller att dverraskningar som
intraffar gar att forklara och ordna. Motgangar och elande férekommer, men med hjalp av hog
kansla av begriplighet formar manniskan hantera dessa. (Antonovsky, 2005, 44).

Hanterbarhet betyder att manniskan har resurser till forfogande for att kunna hantera krav som
stalls pa en. Resurserna kan vara manniskans egna eller sadana som kommer utifran. Vid hog
kénsla av hanterbarhet kénner sig manniskan inte som offer for omstandigheterna. Vid
olyckliga héndelser reder man ut dem utan att fastna i sorg och kénsla av att bli oréttvist
behandlad. (Antonovsky, 2005, 44-45).

Meningsfullhet representerar i vilken utstrackning livet har en k&nsloméassig innebdrd.
Meningsfullheten &r en motivationsfaktor som innebdr att manniskan kénner att problem och
krav i livet ar varda att satsa energi pa. Motgangar blir utmaningar framom b6rdor som man vill
undvika. Manniskan konfronterar olyckliga handelser och séker aktivt mening i dem och gor

sitt bésta for att komma igenom dem. (Antonovsky, 2005, 45-46).

De tre komponenterna i begreppet KASAM ar sammanflatade med varandra. En lyckad
problemhantering &r beroende av samtliga komponenter. Meningsfullheten férefaller vara den
viktigaste komponenten, som ger motivation till de dvriga att bemadstra en krédvande situation.
(Antonovsky, 2005, 47-50).

Det finns granser i KASAM-begreppet. Manniskor som har en stark KASAM uppfattar inte
nodvandigtvis hela véarlden som sammanhangande, det finns omraden som man &r ointresserade
av och inte ddslar energi pa. Det som &r avgorande och tyder pa en stark KASAM ar huruvida
det finns omraden i livet som méanniskan upplever ar viktiga. Dessa granser kan vid behov
forflyttas, ifall hanterbarheten och begripligheten minskar pa nagot omrade. Da kan manniskan
omdefiniera vad som ar viktigt i livet och vid behov forminska detta omrade for att ha
kraftresurser att 6ka hanterbarheten och begripligheten pa de omraden som upplevs som
verkligt viktiga. Och vice versa, granserna kan tdjas och KASAM forstérkas och bdrja omfatta
ett storre livsomrade. Gransdragningen &r saledes flexibel. (Antonovsky, 2005, 50-53).



3.2 Teorin om egenvardsbalans

Orems (1995, 10,166-178) teori om egenvardshalans bestar av tre delteorier som tillsammans
bildar en helhet. Den ar en syntes av kunskap om begreppen egenvard, egenvardsbehov,
egenvardskrav, det relationella begreppet egenvardsbrist och omvardnadssystem. Egenvard
paverkas av individens inneboende kapacitet att forhalla sig till sin livssituations krav pa ett
optimalt satt. Ifall individen har forméaga att bemota kraven rader egenvardsbalans, men blir
kraven storre an formagan uppstar egenvardsbrist. I omvardnadssystemet som ingriper vid
egenvardsbrist fungerar den professionella sjukskotaren, dels for att kompensera for det som
individen inte klarar av i egenvarden och dels for att stoda atertagandet av den egenvardande
formagan. Orems vardteori omfattar bade sjukskotare (vardpersonal) och de vardade
personerna, relationerna mellan dem, samt deras respektive befogenheter och ansvarsomraden.
Malet, egenvardbalans, kan ses som definition pd hélsa. Detta kapitel beskriver
egenvardsbalansteorins delar, egenvard, egenvardsbrist och omvardnadssystem, mera

ingaende.

3.2.1 Teorin om egenvard

Den forsta delteorin ar egenvard. Egenvard dr en mansklig funktion som individerna utfor eller
i brist pa denna funktionsférmaga, later nagon annan utféra for att tillgodose halsokrav hos sig
sjalv eller en anhorig for att uppratthalla liv och halsa samt uppleva vélbefinnande i livets olika
skeden. Egenvard maste ldras in och medvetet utforas kontinuerligt och anpassas efter krav som
stalls, t.ex. pa halsotillstand, omgivningens krav eller energiforbrukning. Individen besitter
formagan att lara sig nya kunskaper och férmagor for att pa basta sétt kunna varda sig sjalv och
sina anhodriga. Denna férmaga att villigt agera medvetet for att varda sig sjalv och méta
tillvarons krav kallas egenvardskapacitet. Egenvardskapaciteten forvarvas genom hela livet och
varierar over tid. Kapaciteten till egenvard ar beroende av individens alder, kon, utveckling,

hélsotillstand,  sociokulturell  orientering,  sjukvardssystemfaktorer,  familjefaktorer,



livsmonster, omgivning samt tillganglighet till och férekomst av adekvata resurser. (Orem,
1995, 10,172-173, 187, 203, 212).

Individens egenvardsbehov indelas i universella egenvardsbehov, egenvardsbehov relaterade
till utveckling och egenvardsbehov relaterade till halsoavvikelser. De tre forsta av de
universella behoven for egenvard ror saddana som ar livsviktiga for overlevnad; tillracklig
syretillforsel, tillrackligt vatske- och fodointag. Vidare behov ér tillhandahéllande av vard
gallande hygienen och kroppens utséndringsfunktioner. De resterande behoven &r att na balans
mellan aktivitet och vila samt mellan ensamhet och social interaktion, férebyggande av risker
mot manskligt liv, funktion samt vélbefinnande och slutligen framjande av funktion och
utveckling inom sociala grupper i 6verensstammelse med den egna potentialen, begrénsningar
och vilja. Egenvardsbehoven relaterade till utveckling galler den manskliga utvecklingen som
ar unik for varje individ. Bade inre och yttre forhallanden paverkar denna utveckling.
Egenvardsbehoven relaterade till halsoavvikelser finns till for de individer som ar sjuka eller
skadade, har en medicinsk diagnos och star under behandling. Dessa halsoavvikelser paverkar
det dagliga livet och funktionsformagan. Nar individen har kapacitet att tillgodose dessa
egenvardshehov kan denne uppleva halsa. Egenvardsbehoven bor bemotas och tillgodoses och
kravet pa dessa handlingar benamner Orem egenvardskrav. Kraven ska levas upp till for att
ateruppratta eller uppratthalla halsan. (Orem, 1995, 186-203).

3.2.2 Teorin om egenvardsbrist

Den andra delteorin, som &ven innefattar begreppet egenvard, ar egenvardsbrist.
Egenvardsbristen ar forklaringen till varfor manniskor behéver omvardnad. Omvardnaden
stravar till att framja egenvarden. Ifall individens egen férmaga att balansera kraven som stélls
pa denne inte racker till uppstar egenvardsbrist. Egenvardskraven ar i detta fall storre an
egenvardskapaciteten. Egenvardsbristen kan vara fullstandig eller partiell. (Orem, 1995, 174-
178).



Forutsattningar for egenvardsbalansen ar beroende av individens formaga att sjalv hantera en
stabil eller foranderlig miljo. Vidare paverkar ocksa individens vardering av vardatgarder nar
det galler liv, utveckling, hélsa och valbefinnande. Kulturella aspekter samt individens
utbildningsniva paverkar ocksa. Slutligen begransas forutsattningarna till egenvardsbalans av
hurudan kunskap individen har om olika mdjliga tillvagagangsmanster. For att hjalpa individen
att komma tillratta med egenvardsbristen ska vardpersonalen inte bara l6sa de aktuella
problemen, utan &ven beakta de bakomliggande orsakerna till obalansen. (Orem, 1995, 174-
175).

3.2.3 Teorin om omvardnadssystem

Egenvardsbristen leder fram till den tredje och sista delen i teorin om egenvardsbalans:
omvardnadssystem. Omvardnadssystemet kan ses som den forenande teorin, eftersom den
omspanner de bada andra delteorierna. Till skillnad fran de tva forsta delarna, som hade
patienten i fokus, ar sjukskotaren i centrum for denna del. (Orem, 1995, 246).

Omvardnadssystemet innebéar det stod av professionella som behdvs nér individens kapacitet
att hantera egenvardskraven inte racker till. Omvardnaden kompenserar for individens
tillkortakommanden i egenvardkapaciteten och stoder individen i atertagandet av den
egenvardande formagan. Malet med ingripandet av omvardnadssystemet &r att

egenvardsbalansen ska bevaras eller aterstéllas. (Orem, 1995, 174-176).

Sjukskotare i omvardnadssystemet har ocksa olika grad av omvardnadskapacitet. Kapaciteten
byggs upp av teoretisk kunskap och praktiska erfarenheter. Omvardnadskapaciteten bestar dven
i att identifiera egenvardskraven och risker mot egenvardshalans samt bemota dem med ratta
atgarder. Dessa atgarder kan vara riktade direkt mot egenvardsbehovet eller syfta till att starka
den egna kapaciteten till egenvard. (Orem, 1995, 153, 247-248).



Beroende pa graden av egenvardsbrist finns det tre variationer pa omvardnadssystem:
fullstandigt, eller delvis kompenserande och stodjande. Det ar fraga om vem som kan mota
kraven pa egenvard: ifall patienten kan géra det sjalv, ifall sjukskétaren gor det eller ifall de tva
gor det tillsammans. Hjalpmetoder som sjukskdtaren kan anvanda sig av for att hjélpa patienten
ar gora nagonting for patienten, vagleda patienten, ge fysiskt och psykiskt stod, stoda och
uppréatthalla en omgivning som framjar personlig utveckling samt undervisa patienten. (Orem,
1995, 14-20, 306-311).



4 TEORETISK BAKGRUND

Den teoretiska bakgrunden byggs upp av begreppsdefinitioner centrala fér examensarbetet samt

lagstiftning och nationella rekommendationer som ber6r narstaendevarden.

4.1 Definitioner

De centrala begreppen &r narstaendevardare, stod for narstaendevard och livskvalitet.

4.1.1 Narstaendevardare

I lagen om nérstdendevard definieras nérstdendevard som ”vird av och omsorg om en ildre,
handikappad eller sjuk person ordnas i hemférhallanden med hjélp av en anhorig eller nagon
annan som star den vardbehdvande ndra”. Nirstdendevardare dr den anhoriga eller annan
narstaende person som ingatt avtal med kommunen om narstaendevard av den vardbehdvande.
(2.12.2005/937,82). | en del forskningar i litteraturgenomgangen benamns narstaendevardare

som informell vardare, men avser den samma.

4.1.2 Stod for narstdendevard

Stodet till narstdendevardare ar tredelat. Det omfattar vardarvode, tjanster fér den
vardbehdvande och stodtjanster till narstaendevardaren. Tjanster som den vardbehvande kan
utnyttja ar sddant som hjalper den vardbehovande att skta hemmet, skdta om den egna hélsan,
hjalpmedel, hemsjukvard och 6vriga halsovardstjanster. Stodtjanster for narstaendevardaren ar
kamratstod, rehabilitering, rekreation, utbildning och anpassningstraning. Malet for samtliga
stodformer &r att ge socialt vélbefinnande och kraft att orka med varduppdraget. Stodet ska ha
ratt innehall och ges vid ratt tid. Kontinuiteten ska bibehallas. Stodet ska vara skraddarsytt och
flexibelt for att svara mot familjens behov. Stédet kan delas upp i psykiskt, fysiskt, praktiskt
och stdd runt fritiden. (STM, 2005:31, 27-33).



4.1.3 Livskvalitet

Begreppet livskvalitet ar ett sammansatt matt pa individens egen vardering av sitt
valbefinnande, fysiskt, psykiskt och socialt. Vélbefinnandet paverkas av forandringar i
livssituationen och kan variera. Halsa, familj, socialt umgéange, ekonomi, boende och kénsla av
samhorighet ar samtliga faktorer som paverkar upplevelsen av livskvalitet. Livskvalitet for den
aldre befolkningen beror ocksd pa hur val han eller hon anpassar sig till aldrandet.
Livskvaliteten ar svar att mata. God livskvalitet innebar att fa leva ett sa fullvardigt liv som
mojligt. (Skog & Grafstrom, 2013, 29-30).

Vérldshalsoorganisationens, WHO, definition pa halsa fran ar 1946 ar ofta anvand (WHO,
1948). WHO definierar halsa som ett tillstand av fullstandigt fysiskt, psykiskt och socialt
vélbefinnande och inte enbart franvaro av sjukdom eller svaghet. Vidare &r hogsta uppnaeliga
halsa en mansklig rattighet, oberoende av ras, religion, politiska standpunkt, social eller
ekonomisk stéllning. Med livskvalitet avses i detta examensarbete att ha basta mojliga hélsa,

uppleva vélbefinnande, kansla av sammanhang och att kunna bemaéstra situationen.

Bemastrande av en ny situation underléttar anpassningen. Beméstrande handlar om att ha
krafter att mota de utmaningar man stélls infor och ha k&nslan av kontroll dver sitt liv. (Vifladt
et al, 2010, 59). Enligt Lazarus och Folkman (1984, 21-23) ar stress en handelse eller reaktion
som paverkas av samspelet mellan individen och omgivningen. Manniskor &r olika mycket
sarbara av stress och reagerar med olika reaktioner, sdsom ilska, depression, oro, skam eller
kanner sig utmanade. Bemastrande ansag Lazarus och Folkman (1984, 141, 159-164) vara en
process, s.k. copingprocess. Definitionen som de anvande pa copingprocessen var “’standigt
foranderliga kognitiva och beteendemaéssiga insatser for att hantera specifika inre eller yttre
krav som bedoms vara péfrestande eller dverskridande personens resurser”. Coping paverkas
av individens resurser, sa som halsa, positiv installning, problemlésningsfardigheter, sociala
fardigheter, socialt stod och materiella resurser. Det finns tva syften med copingprocessen enligt
Lazarus och Folkman (1984, 179-181), att hantera eller &ndra pa en problematisk situation och
att reglera emotionell respons. Det Onskvarda resultatet av copingprocessen &r livskvalitet,

genom ett funktionellt arbets- och socialt liv, livstillfredsstéllelse samt somatisk hélsa.



Strategier som kan anvéndas i en copingprocess for att bemastra stressfulla situationer ar dels
emotionsfokuserade, dels problemfokuserade. De emotionsfokuserade strategierna forsoker
minska de fysiska och mentala effekterna av stressen for att uppratthalla hopp och optimism.
De problemfokuserade strategierna liknar problemldsningsstrategier vilka forsoker l6sa eller
minska stressen. (Lazarus & Folkman, 1984, 150-152).

4.2 Lagar och rekommendationer

Narstaendevarden regleras av ett antal lagar, fraimst Lagen om stddjande av den é&ldre
befolkningens funktionsformaga och om social- och hélsovardstjanster for &ldre
(28.12.2012/980) samt Lagen om narstaendevard (2.12.2005/937). Kvalitetsrekommendationer
och handbdcker som tangerar narstaendevarden ar Kvalitetsrekommendation for att trygga ett
bra aldrande och forbattra servicen (2013:15) och Handbok for kommunala beslutsfattare
(2005:31).

4.2.1 Lag om stédjande av den aldre befolkningens funktionsférmaga och om social- och
halsovardstjanster for aldre

Den nya s.k. dldreomsorgslagen (egentligen ”Lag om stddjande av den dldre befolkningens
funktionsformaga och om social- och hilsovardstjinster for dldre”) stiftades ar 2012. Den syftar
till att stodja den aldre befolkningen att klara sig pa egen hand. Vidare syftar den till att 6ka den
aldre befolkningens paverkningsmojligheter nar det galler boendeférhallanden och
servicetjanster, forbattra mojligheterna att ta del av och fa handledning i anvandandet av social-
och halsovardstjanster samt 6ka paverkningsmajligheterna pa de social- och halsovardstjanster

som den dldre ménniskan anvander sig av. (28.12.2012/980, §1).

Pa kommunniva ska det uppgoras en strategisk plan for hur dldreomsorgslagen ska uppfyllas.

Varje ar ska den service som den aldre befolkningen i kommunen behdver och anvander



utvérderas gallande kvalitet och tillracklighet. Synpunkter ska inhamtas fran dem som anvéander
servicen. Den sociala servicen ska uppfylla de krav som stélls for att tillgodose den &ldre
befolkningens vélbefinnande, sociala trygghet och funktionsféormaga samt vara tillganglig pa
lika villkor for den aldre befolkningen. Till detta ska beviljas tillrackliga resurser.
(28.12.2012/980, § 5-7,9).

Enligt 812 (28.12.2012/980) ska kommunerna ordna radgivningstjanster for att stoda den aldre
befolkningens valbefinnande, hélsa, funktionsformaga och férmaga att klara sig pa egen hand.
| praktiken betyder detta att kommunerna ska ge handledning for att framja valbefinnandet och
identifiera sociala och halsoproblem. Handledning ska dven ges om social trygghet, sjukvard,

rehabilitering, lakemedelsbehandling och anvéndningen av stddtjanster.

Tjanster till den dldre befolkningen ska ges i rétt tid och i tillracklig omfattning. Med lagen vill
man att tyngdpunkten i servicen laggs pa att framja rehabilitering och tjanster i det egna hemmet
for att forebygga att behov av annan service uppstar. Tjansterna ska anpassas efter
servicebehovet och ska i forsta hand ges for att stoda mojligheten till ett vardigt, tryggt och
meningsfullt liv i hemmet. (28.12.2012/980, §13-14).

Efter att en &ldre person ansokt om utredning eller man i kommunen pa annat satt kommit i
kontakt med en servicebehdvande aldre person ska man omgaende utreda servicebehovet. Efter
beddmningen gér man upp en serviceplan och utser en ansvarig arbetstagare som féljer med
hur serviceplanen genomférs. Denna kan vid behov handleda och ge rad om servicetjanster.
(28.12.2012/980, §15-17).

4.2.2 Lag om stod for narstaendevard

Lagen om stod for narstaendevard (2.12.2005/937, 8§1) syftar till att framja narstaendevard som

utgar fran den vardbehdvandes basta. Detta genom att trygga att social- och



halsovardstjansterna ar tillrackliga samt genom kontinuerlig vard och stod for

narstaendevardarens arbete.

Stod till narstaendevardare beviljas ifall ndgon p.g.a. nedsatt funktionsférmaga, sjukdom eller
handikapp behéver vard och omsorg i hemférhallanden och en anhérig eller annan nérstaende
person &r beredd att axla ansvaret for detta. Vardaren bor ha halsa och funktionsformaga som
svarar mot kravet som narstaendevarden stéller. Stodet ska vara forenligt med den
vardbehdvandes basta och kunna ges i lampliga forhallanden. (2.12.2005/937, §3).

Narstaendevardaren har enligt lagen rétt till tre dygn ledig tid per manad ifall varden annars &r
bindande och dygnet runt. VVarden av den vardbehdvande ska under denna avlastningstid ordnas
pa ett andamalsenligt satt. Narstaendevardaren ar berattigad till ett vardarvode pa minst 300
euro per manad, beroende pa hur kravande varden &r. Man ska gora upp en vard- och
serviceplan for narstdendevarden. Planen ska innehalla bade narstdendevardarens och den
hjalpbehdvandes rattigheter, omfattningen och hurudan vard som narstaendevardaren ger samt
innehallet pa 6vriga social- och halsovardstjanster. Vidare ska det i planen framkomma vilka
socialvardstjanster som ér till stod for narstdendevardaren i dennes uppgift och hur omsorgen
om den vardbehovande ska ordnas under narstdendevardarens lediga tid. Kommunen och
narstaendevardaren ska inga ett avtal som innehaller vard- och serviceplanen, vardarvodets
storlek, narstaendevardarens rétt till lediga dagar och hur man ordnar ledigheten. Avtalet galler
tillsvidare, men kan ses 6ver vid behov. (2.12.2005/937, §4-5, 7-8).

4.2.3 Kvalitetsrekommendation for att trygga ett bra aldrande och forbattra
servicen

Kvalitetsrekommendationerna och handbdckerna som publicerats stoder verkstallandet av lagar
och hjélper den formella personalen i sitt dagliga arbete. For att stoda verkstallandet av
aldreomsorgslagen har  social- och hélsovardsministeriet utkommit med en
kvalitetsrekommendation, “Kvalitetsrekommendation for att trygga ett bra aldrande och

forbattra servicen”, 2013:15. Som en forberedande atgird pd den forandrade



befolkningsstruktur som forvéntas dga rum i Finland, nar den aldre befolkningen inte bara 6kar
i antal utan aven som procentuell andel av den totala befolkningen, har man tva syften med
kvalitetsrekommendationen: att stoda en frisk och funktionsduglig alderdom samt erbjuda
hogkvalitativa och effektiva tjanster i ratt tid for dem som behdver dem. Samhaéllet i sin helhet
maste anpassas efter den dldre befolkningen som ju inte &r en enhetlig grupp, utan individer
inom ett brett aldersspann. Malet bor vara livskvalitet dven i hog alder och en fungerande
vardag. (stm, 2013:15, 9-19).

De sju olika temaomradena i kvalitetsrekommendationen &r delaktighet och aktorskap, boende
och livsmiljo, tryggande av en sa frisk och funktionsduglig alderdom som méjligt, ratt service
vid ratt tidpunkt, servicestruktur, tryggande av vard och omsorg samt ledning (STM, 2013:15,
20).

4.2.4 Handbok for kommunala beslutsfattare

Social- och halsovardsministeriets handbok for kommunala beslutsfattare syftar till att
underlétta genomférandet av narstaendevardslagen. Strategin rekommenderar bade kvantitativa
och kvalitativa mal for narstdendevard. Kvantitativa mal berér omfattning och nivan pa
vardarvodet, medan de kvalitativa malen &r att utveckla bedémningen av servicebehovet,
utveckla nya arbetsmodeller som stodjer narstaendevarden (detta i samarbete med tredje
sektorn), forbattra informationen och utveckla systemet med klientrespons. (STM, 2005:31, 3,
14).

| handboken listas olika svarigheter géllande narstdendevard upp ur narstdendevardarens
synvinkel. Man bor ta dessa svarigheter i beaktande nar man planerar stodet till
narstaendevardare. De olika svarigheterna ar att varden ar bindande vilket leder till brist pa egen
tid och social isolering, varden ar tung bade fysiskt och psykiskt, olika praktiska problem, till
exempel ekonomiska bekymmer, interaktionsproblem pa grund av att relationen mellan
narstaendevardaren och den vardbehdvande forandras, och slutligen inre emotionella konflikter
hos narstaendevardaren, eftersom det kan forekomma svarigheter med stresshantering och
andra svarigheter att hantera sitt liv. (STM, 2005:31, 17).



| handboken omtalas Centralférbundet for de gamlas val, som har utvecklat en modell for
narstaendevard. Modellen tar hela narstaendevardarfamiljen och yrkespersonalen i beaktande
och bygger pa interaktionen mellan dessa. Planerandet av stodet ska ske individuellt beaktande
foljande aspekter: familjeaspekten dér stodhelheten ska bemdta hela familjens behov, den
vardagliga aspekten enligt vilken stddet smidigt ska implementeras i familjens vardag,
resursaspekten som tar befintliga problem, behov och resurser i beaktande, kulturella aspekten
som beaktar familjens och servicesystemets olika horisonter att beskada verkligheten ur och
som ligger till grund for forvantningarna. Vidare bendmns samarbetsaspekten enligt vilken
narstaendevardaren ses som yrkespersonalens samarbetspartner samt processaspekten vilken
betonar att vardsituationen férandras kontinuerligt och darfor bor stodet vara flexibelt. (STM,
2005:31, 26).



3) TIDIGARE FORSKNING

For att kartlagga tidigare forskning inom omradet har respondenten sokt artiklar pa de
vetenskapliga databaserna CINAHL och EBSCO. Sokorden som anvéndes var
narstaendevardare, narstaendevard, informell vard, aldre, stod, stodbehov och coping samt
kombinationer av dessa. Endast de artiklar som publicerats i sin helhet i databaserna anvandes.
Respondenten har prioriterat forskningar publicerade under aren 2010-2017. En del forskningar
ar aldre an sa, men respondenten valde att ta med dem eftersom de ytterligare belyser &mnet
och ger ett bredare perspektiv pd fenomenet narstaendevard. Den enda specifikt uttalade
sjukdomen som forekommer i forskningarna ar demens, Ovriga sjukdomar exkluderade.
Artiklar inom amnet palliativ vard exkluderades. Artiklarna som valts ar endera engelsk-,
svensk- eller finsksprakiga, ovriga sprak exkluderade. Bland antalet traffar har rubrikerna for
artiklarna gatts igenom och i det skedet har de flesta gallrats bort, for att de inte uppfyllde nagot
av ovan namnda kriterier. Artiklarna kartlades i mars - maj 2015 samt en ny genomgang i
november 2017. Sokhistoriken finns i bilaga 1.

Respondenten har i flera fall stott pa anvandbara artiklar genom att manuellt ga igenom
referenserna till artiklarna. Artiklarna som valts behandlar narstadendevard for hemmaboende
vardbehovande, narstdendevardarnas upplevelser av detta, onskat och erhallet stod, samt

bemastringsmetoder. Artiklarna som anvants i detta kapitel finns narmare beskrivna i bilaga 2.

5.1 Néarstaendevardarnas subjektiva upplevelser av narstaendevard

Merparten av tidigare forskning visar att narstdendevard ar en pafrestande och tung uppgift.
Tillvaron som néarstaendevardare praglas av varden kring den vardbehdvande.
Narstaendevardare far pruta pa sitt eget liv som denne ar van att leva, eftersom varden av den
vardbehdvande ar tidskravande, bindande och energikravande varfor det ger lite utrymme for
spontanitet. (Wester et al., 2013, 30; Peetoom et al. 2016, 24). Vidare konstaterar Wester et al.

(2013, 30) att narstaendevardare under lang tid lever under hog press sa risken finns att de sjalv



insjuknar innan de far hjalp. Det finns en oro for hur lange situationen ska halla med tanke pa
den egna hélsan. Narstaendevardare upplever att de istallet for att vara man och fru blir vardare
at sin partner. Enligt Stoltz (2004, 114) saknar narstaendevardare kompanjonskapet med sin
partner och kanner sig socialt isolerade. Narstdendevardare ser pa omvardnaden som arbete,

plikt eller som karlek.

Narstaendevardare far handskas med olika sorts utmaningar i vardagen. Honda et al. (2014,
249-251) delar in vardbordan i angest gallande socialt stod, fysisk borda, psykisk borda och
ekonomisk borda. | deras undersokning rapporterade en fjardedel att de hade dalig mental hélsa.
De fann att psykisk borda ger storre risk for att insjukna i depression &n om den fysiska bordan
ar stor. Faktorer som paverkade den psykiska bérdan var kommunikationssvarigheter med den
vardbehdvande och brist pa egentid. En liknande indelning gor Cordeiro Ferreira et al. (2014,
2886) d.v.s. omvardnaden av en dement person belastar narstaendevardaren emotionellt,
psykiskt och ekonomiskt. Generellt sett forsdmrar denna process livskvaliteten for
narstaendevardaren. Bristen pa fritid namns i tidigare forskningar som en ofta forekommande
faktor som forsamrar livskvaliteten. Andra faktorer som paverkar livskvaliteten ar
narstaendevardarens fysiska halsa, humér, minne, kommunikation i férhallandet och brist pa
fysisk aktivitet.

| Wester et al. (2013, 29-30) forskning beskriver narstaendevardarna sin situation som nagot de
uthardar i. De upplever sin situation som problematisk och frustrerande. Narstaendevardarna
har behov av att hora till, ha kontroll och av socialt stod. De upplever vardsituationen som en
sorgeprocess, p.g.a. franvaron av gemenskap, tillhdrighet och fysisk narhet. De kéanner sig
sarbara och ensamma samt upplever kanslor som ar svara att handskas med, t.ex. frustration,
ilska och ledsenhet. Crespo och Ferndndez-Lansac (2014, 457-458) fick liknande resultat i sin
forskning; att narstdendevardare vid hog vardborda och daligt forhallande till den

vardbehdvande kanner mera ilska an om vardbordan ar 1ag och parférhallandet ar gott.

Papastavrou et al. (2007, 451-453) fann att majoriteten av narstaendevardarna till dementa
upplever hog vardborda. De menade att bordan paverkas av den vardbehdvandes beteende och

narstaendevardarens reaktion pa beteendet. Det var tyngre att handskas med beteendet 4n med



den dementes daliga minne. Intensiteten och langden pa vardforhallandet paverkar dven risken
att drabbas av depression. Nar den demente var pa institution minskade inte vardbordan. Detta
kanske kan forklaras med att nar den vardbehdvande tillfalligt var i vard pa annat stalle
upplevde narstdendevardarna kanslor av skuld och ledsenhet och missndje med det beslutet,
dven om de konstaterat att de inte orkade ta hand om den vardbehdvande och for att fa vila
ansOkt om avlastning. (Wester, 2013, 30). Nar det galler dementa fann bade Huei-Ling et al.
(2015, 142) och Papastavrou et al. (2007, 452) att den dementes beteende paverkade vardbordan
mer &n daligt minne. Svarast upplevde narstaendevardarna att det var att handskas med
demenssymptom. Honda et al. (2014, 252) menar dock att det &r av storre vikt for
narstaendevardarens mentala halsa att ordna 6vervakning och sakerhet i form av avlastning an
att ta itu med beteendeproblem. Sa i dessa fall verkar narstaendevardare kunna ha hjalp av

intervallvard.

Det finns konsskillnader i upplevelsen av narstadendevard. Kvinnor upplever varden tyngre an
man (Del-Pino-Casado et al. 2012, 354). Detta kan bero pa att kvinnor upplever att de forvantas
ta hand om den sjuke eller kénner sig socialt och relationellt isolerade. Resultaten visar dven att
manliga narstaendevardare oftare far hjalp och stod utifran fran en annan nara slakting.
(Papastavrou et al. 2007, 452-453). | vardintensiteten och vardlangden fanns inga
konsskillnader. Manliga narstdendevardare verkar vara aningen mera tillfredsstallda i sin
uppgift. Trots det indikerar forskningsresultatet att tillfredsstallelsen har mer att géra med
personliga egenskaper och sammanhang &n kon. Forskningsresultatet visar att kvinnor ger mera
vard och assisterar mera i ADL &n méannen, dven om skillnaden inte ar signifikant. Forskarna
foreslar att kulturella monster och kén ska tas i beaktande vid utvardering av subjektiv bérda
och stdd. (Del-Pino-Casado et al. 2012, 353-356).

| manga kulturer ser man pa aktenskapet som ett livslangt atagande, vilket betyder att ifall den
ena parten i forhallandet blir vardbehdvande ar det en sjalvklarhet att den andra stéller upp.
Detta ar fallet i bl.a. Kina, sa en kvalitativt god omvardnad om partnern ses som en
karlekshandling. Men dessa traditionella vérderingar tillsammans med koén, ADL-férmaga,
passiv coping och tillfredsstallelse i dktenskapet fann Chan och Chui (2011, 504-505) har

samband med upplevd vardborda. Ifall man har starka traditionella varderingar, ar kvinna, dalig



ADL-formaga hos den vardbehdvande, utévande av passiv coping och Iag tillfredsstallelse i

aktenskapet leder till en hogre niva av vardborda.

Aven Honda et al. (2014, 253) konstaterade med sin forskning i Japan att den sociokulturella
miljon bor tas i beaktande om man vill minska narstaendevardarnas bérda. Speciellt kvinnor i
Japan forvantas ta hand om sina sjuka anhoriga. Narstaendevardarnas utbildningsniva och
inkomst paverkar ocksa upplevelsen av vardborda. Dessa faktorer verkar fungera som buffert
for stressorer av vardandet, alternativt att de hogutbildade har lart sig mera effektiva

copingmetoder. (Papastavrou et al. 2007, 452)

Inte alla forskningar stoder dock pastaendet att narstaendevard &ar tung och pafrestande.
Narstaendevardare kan aven uppleva sin uppgift som nagot positivt. Toljamo et al. (2011, 213-
215) fann att narstdaendevard inte nodvandigtvis har negativa effekter. Majoriteten av
narstaendevardarna de undersokt tyckte att det var modan vart att vara narstaendevardare, de
hade ett gott forhallande med den vardbehdvande och kunde handskas bra med utmaningarna.
Over halften rapporterade inga negativa effekter pd véalmaendet. De flesta hade inga
ekonomiska problem och kande sig inte fangade i situationen. Nastan hélften uppgav dock att
varden ganska ofta kandes for kravande. En tidsperiod pa sex manader inverkade positivt pa
upplevelserna. Aldre narstdendevérdare med dalig egen hélsa upplevde att de fick mera stod i
sin uppgift an de yngre. Toljamo et al. konstaterar dven att narstaendevardarens forhallande till
den vardbehdvande paverkar upplevelsen.

Narstaendevardare kan dela samma upplevelser, men anda reagera olika pa olika stressorer i
situationen, varfor de upplever situationen pa olika satt och stodprogram behdver skraddarsys
for att passa individen. Stressorer och riskfaktorer kan t.ex. vara dalig ADL, missnéje med
formell vard och ekonomisk borda. Zarit et al. (2010, 228-229) menar att man maste se pa totala
antalet riskfaktorer och hur de interagerar med varandra, framom hur hogt de enskilt &ar

representerade.



Forutom att stressorerna kan vara av olika art varierar dven sjukdomsforlopp och vardbehov. |
borjan av en demenssjukdom behdver den sjuke mest hjalp med transport. N&ar sjukdomen
framskrider behovs mera hjalp med mobilisering och sékerhet. Nar demenssjukdomen &r svar
behdvs mera hjalp med personlig vard och hushallssysslor utéver de redan namnda. Av denna
anledning &r det &ven viktigt att mota individuella behov pa olika satt. (Huei-Ling et al. 2015,
140, 142)

Ifall narstdendevardaren tar hand om den egna halsan mar denne battre. Den nérstaendevardare
som inte orkar ta hand om den egna hélsan fastnar l&tt i en negativ spiral, med sémre halsa som
foljd. (Zarit et al. 2010, 229)

5.2 Narstaendevardarnas copingstrategier

Det finns en stark korrelation mellan svarigheter och vardborda och effektiva copingstrategier
och tillfredsstallelse. Narstaendevardare till dementa anhoriga ar mera sarbara pa grund av
hogre vardborda, som i sin tur associeras med mera svarigheter och mindre tillfredsstallelse.
Detta innebér att fran den formella vardens sida borde man identifiera problemen tidigt och
underlatta anvandandet av effektiva copingstrategier for att minimera bdrdan och o6ka
tillfredsstéllelsen for narstdendevardarna. (Sequeira, 2013, 496-498). Nar man anvander
ineffektiva copingstrategier riskerar stressen att 6ka. Darfor ar det viktigt att diskutera olika
copingstrategier och deras effektivitet bade pa kort och lang sikt. (Kristensson Ekwall et al.
2007, 593).

Copingstategier har en direkt effekt pa borda och depression. Yamada et al. (2008, 405-408)
pekar pa tva effektiva copingstrategier. Dels en narmande strategi, dar narstaendevardaren
accepterar sin roll och aktivt involverar sig i varden, dels distansering till varduppgiften. Tid
for sig sjalv och paus fran varduppgiften ar ett effektivt sétt att bevara sin mentala hélsa som

narstaendevardare. Sociala samtal med den formella varden minskar bérdan, men har ingen



effekt pa depression. Narstaendevardaren far i alla fall prata av sig och blir sedd och forstadd i

sin uppgift.

Kuuppelomaki et al. (2004, 702-704) delade in copingstrategier i problemldsning, emotionell-
kognitiv och stresshantering. Av de problemldsande strategierna var férmagan att kunna
prioritera viktigast. Nast mest effektivt var det att som narstaendevardare forlita sig pa sin egen
expertis och erfarenhet. Minst effektiv var strategin att fa hjélp utifran av professionella. Av
emotionellt-kognitiva strategier var det mest effektiva séttet att tro pa sig sjalv och sin kapacitet,
ta en dag i taget och se det positiva i situationen. Som stresshantering var det effektivt att ha tid
for sig sjalv. Salin et al:s (2009, 497) forskningsresultat stoder detta: for att hantera stress &r det
effektivt att tdnka pa annat och att ha egentid. Resultatet frdn forskningen visar att de
problemldsande och emotionellt-kognitiva copingstrategierna ar de mest effektiva. Crespo och
Fernandez-Lansac (2014, 458) samt Papastavrou et al. (2007, 453) fick fram motsatt resultat i
sina forskningar. De fann att emotionell coping &r ineffektiv och hojer vardbdrdan samt dkar

ilskan.

De mest effektiva copingstrategierna ar dock inte alltid de som tillampas. De vanligaste
copingstrategierna som anvands ar att halla sina kanslor under kontroll, ta en dag i taget, komma
ihdg svunna goda tider man haft med den vardbehGvande, prioritera och att inse att det finns de
som har det samre an en sjalv. De copingstrategier som anses effektivast ar fokus pa det som &r
positivt, ta en dag i taget, halla sina kanslor under kontroll, komma ihag svunna goda tider och
prioritera. (Kristensson Ekwall et al. 2007, 589). Enligt Salinetal. (2009, 497) var det viktigast

att ta en dag i taget och ha positivt fokus.

Kristensson Ekwall et al. (2007, 592-593) fann att hogre livskvalitet ar att vanta vid
anvandandet av sjalvuppehallande copingstrategier, t.ex. att utéva intressen utanfor
vardsituationen. Vid hog kansla av sammanhang har man &ven den personliga styrka som krévs
for att hantera krdvande situationer. Behov av socialt stéd kan ses som en svaghet och inte
accepterat beteende i samhallet. Att be om socialt och praktiskt stod verkar inneha platsen som
den strategi som anvands nar allt annat prévats. Detta kan ge upphov till sarbara och utmattade

narstaendevardare nar de val ber om hjélp.



Férre-Grau et al. (2013, 289-293) koncentrerade sig i sin undersékning bland narstaendevardare
speciellt pa en problemldsningsteknik. Tekniken gar ut pa att forst identifiera och klargora
situationen som orsakar problemen for att sen lista upp mojliga alternativ till problemet. Steg
tva i processen ar att utvardera for- och nackdelarna med I6sningarna, med fokus pa graden av
effektivitet. Nar den mest lampliga l6sningen for problemet valts ut ges stod at
narstaendevardaren att implementera lésningen, genom att stoda och ge sjalvfortroende for att
genomfora. Som sista steg utvarderas resultatet av implementeringen. Resultaten av studien var
positivt. Problemen lostes inte alltid, men reducerade sorgsenheten bland narsstaendevardarna
och proaktiviteten med tekniken ledde till battre tillfredsstallelse. Tekniken konstaterades vara

en kostnadseffektiv intervention for att minska narstaendevardarnas angest och depression.

Enligt Stoltz et al. ar intervallvard, strikt dagsschema, problemlésande forhallningssétt och

rekreation utomhus var en lyckad kombination for att handskas val med situationen (2004, 114).

5.3 Stodet till narstdendevardarna

Narstaendevardaren &ar expert pa den vardbehdvandes situation (SUFACARE, 2012, 1).
Forskare papekar att vi inom varden maste inse narstaendevardarens betydelse (Horvath och
Mayer, 2010, 273; Lilly et al., 2011,108) och ge denne erkannande i sin uppgift. Malet bor vara
battre livskvalitet for bade narstdendevardaren och den vardbehévande (Cordeiro Ferreira et al.
2014, 2886) och inte bara undvikande av institution for den vardbehdvande. Det senare vittnar
om avsaknad av proaktiv verksamhet och leder till att man tar itu med problemen forst nér de
uppstatt. (Lilly et al. 2011, 110) Stodet till narstdendevardare bor riktas mot deras specifika
behov (Cordeiro Ferreira et al. 2014, 2886; Lilly et al., 2011, 109). Behoven varierar mycket
(Peeters et al. 2010, 7), varfor det bor vara unikt och skraddarsytt med fokus pa styrkor och
erfarenheter (Toljamo et al. 2011,217, Eloniemi-Sulkava et al. 2009, 2205-2206). Stédet bor
vara strukturerat (Lethin et al. 2015, 528-531), men fragan ar hur det ska implementeras for att
inte bara formedlas (Eloniemi-Sulkava et al. 2009, 2206). Stoltz et al. (2004, 214, 217) visar att

stodet ges utan att forhandla fram vad som passar bast. Samma forskning visar att



narstaendevardare vill ha ratt stod nar de val ber om hjalp och att de inte vill belasta anhdriga.
Enligt Stoltz et al. verkar det finnas en diskrepans mellan narstaendevardare och beslutsfattare

vad stod egentligen ér.

Narstaendevardare 6nskar information om den vardbehdvandes diagnos, medicin, behandling,
service, ekonomiska fragor och forsakringar (Silva et al. 2013, 799-800). Stoltz et al. (2004,
113) fann att narstdendevardare vill ha information om medicinska fragor och depression.
Narstaendevardare 6nskar ocksa information om majligheter till hjalp och stod (Peeters et al.
2010, 4). Informationsgivning fran den formella vardens sida i sig ar inte effektivt for att minska
bordan. Narstaendevardare kan ha svart att implementera forslagen eftersom de har fullt upp
med att ta hand om sin anhoriga. Adekvat information ska darfor ges vid rétt tillfalle och inte i
onddan (Yamada et al. 2008, 407). Daremot foreslar Lilly et al. (2011, 110) att varden ska

erbjuda forebyggande service innan narstaendevardarna ens hinner fraga efter stod.

Forskning visar att narstaendevardare har olika uppfattningar om gruppstod. Enligt Wester et
al. (2013, 30) vill de garna umgas med andra som befinner sig i liknande situation. Cordeiro
Ferreira et al. (2014, 2886-2887) menar att narstaendevardare fick hjalp av gruppstod, i form
av undervisning och socialt stod. | grupp fick narstaendevardarna mer kunskap om varden, mera
fardigheter att klara av utmaningarna i varden och hjalp med att anpassa sig till situationen.
Peetoom et al. (2016, 26) och Toljamo et al. (2011, 216) menar dock att narstaendevardare
hellre talar med sina néra anhoriga istéllet for andra narstaendevardare och den formella varden.

Narstaendevardarna har delat ansvar med den formella varden (Lethin et al. 2015, 532).
Narstaendevardarna vill behalla sin autonomi (Eloniemi-Sulkava et al. 2009, 2206), integritet,
hallas oberoende (Lethin et al. 2015, 530) och ha delaktighet i beslutsfattande (Silva et al. 2013,
799-801). Dessutom anser Silva et al. att det & nodvandigt att forbattra kommunikationen
mellan néarstdendevardarna och den formella varden. Vardsystemet ses som fragmenterat, d.v.s.
den formella varden &r uppdelad och har olika ansvarsomraden. De 6nskar sig en kontaktperson
fran den formella vardens sida. (Lethin et al. 2015, 530-531) Ifall de far hjélp i hemmet av den
formella varden vill de att denna person ar kompetent (Silva et al. 2013, 799) och upplever

frustration ndr det inte &r kontinuitet i personalen (Lilly et al. 2011, 107). Vid demenssjukdom



behdvs stod fran den formella varden i tre olika skeden: vid diagnostillfallet, nar det blir svarare
att klara av vardsituationen hemma och nar den vardbehdvande flyttar till vardhem. En proaktiv
installning ger en sund transition under de olika skedena. (Lethin et al. 2015, 533). Nar
situationen hemma blir ohallbar och nérstdendevardarna anhaller om institutionsvard at den
vardbehdvande upplever de att de méts av motstand och att vantan pa plats blir lang (Lilly et
al. 2011, 108). Néar den vardbehévande val far plats pa institution ska narstdendevardaren
involveras i varden, eftersom denne &r expert pa varden av den sjuke (Lethin et al. 2015, 532).

Narstaendevardarna 6nskar mera stod i form av information, hemvard, avlastning och assistans
for att fa den vardbehovande till langvard (Lilly et al. 2011, 107). Stoltz et al. (2004, 113)
konstaterade att narstdendevardarna vill ha assistans for att gora arenden, handla och laga mat,
men inte nar det galler den fysiska omvardnaden med den vardbehdvande. Vidare dnskar de
egentid och avlastning. Narstadendevardarna uttryckte dven en oro for att den vardbehévande
skulle bli socialt isolerad och ville ha mera stimulans for denne. Aven enligt Silva et al. (2013,

799) vill narstaendevardarna fa social hjalp for att sjalv fa fritid.

Det rader delade meningar om intervallvard och avlastning. Det underlattar for narstdendevard
nar nagon kommer hem och ser efter den vardbehévande (Lethin et al. 2015, 530). Intervallvard
ar den mest efterfragade stodformen, men narstaendevardarna upplever att de maste kvalificera
for och efterfraga den for att erhalla den stodformen (Lilly et al. 2011, 107). Det ar dock ingen
sjalvklarhet att intervallvard avlastar (Stoltz et al. 2004, 115-117) och det ar oklart hur och i
vilken form avlastning borde ordnas for att minska pa bordan for narstdendevardarna
Schoenmakers et al. (2010, 53) visar att bordan 6kade till foljd av intervallvard. Salin et al:s
forskningsresultat visar att ADL paverkas olika efter intervallvardsperioden: for en del ar ADL-
formagan ofdrandrad, for en annan ar den lite forbattrad och for annu en del forsamras ADL.
Narstaendevardare upplever att de far inadekvata rekommendationer for hur de ska fortsatta
varden hemma efter en intervallperiod och att avlastningspersonalen inte fragar efter hur de har
det hemma. Aldre narstaendevardare ar mera missnojda med intervallvard an de yngre. (Salin
et al. 2009, 496, 499).



Emotionellt stod Onskas, sa som att fid dela kanslor, lara sig copingstrategier och
stresshanteringsmetoder, bli hord och fa hjalp med att identifiera emotionella problem, ha
fortroende att uttrycka olika kanslor, behov och oro (Silva et al. 2013, 799). Speciellt
narstaendevardare som ar gifta med den vardbehovande vill ha emotionellt stod, det ger dem
kanslan av att de inte ar ensamma (Peeters et al. 2010, 5). Narvaron av professionell vardare i
hemmet ger emotionellt stod (Stoltz et al. 2004, 113).

Beteendeforandringar ar ett symptom vid demenssjukdom. Narstaendevardare onskar stod for
hur de ska bemota dessa beteendeférandringar hos den demente (Peeters et al. 2010, 4).
Schoenmakers et al. (2010, 54) papekar dock att 6kade kommunikationsfardigheter visserligen

ledde till ett positivare vardklimat, men hade svag effekt pa att minska vardstressen.

Alves et al. (2016, 69-71) fann att ett psykoedukationsprogram bestaende av evidensbaserade
interventioner for vardbehovande och deras narstdendevardare ledde till en signifikant
forbattring i narstaendevardarnas mentala hélsa. Programmet bestod av problemldsning,
kommunikationsfardigheter och resurser i en empatisk och stddjande omgivning. Stédprogram
av detta slag skulle vara bra for den formella varden for att skapa kontakt med
nartdendevardarna och for att forebygga negativ paverkan av vardsituationen hemma.

Programmet hjalpte narstaendevardarna att handskas med kanslor och sin vardag.

Moderna metoder har ocksa testats i stod till narstdendevardare. Kommunikationsbaserade
interventioner har ingen minskande effekt pa vardbordan (Schoenmakers et al. 2010, 53). De
program som erbjuds pa internet ar stela och aldre narstaendevardare ar inte flitiga anvandare
av internet (Lilly et al. 2011, 107).

Forskning visar att effekten av olika stodatgarder inte ar 6vervaldigande positiv, men trots sma
fordelar med stod ar det oumbaérligt for néarstaendevardarna (Schoenmakers et al. 2010, 55).
Narstaendevardarna upplever att de tas for givna och dessutom belastas med orealistiska
forvantningar pa egenvard (Lilly et al. 2011, 106). Fysisk traning och egenvard ger battre sémn,
men inte battre valmaende (Schoenmakers et al. 2010, 54) Enligt bade Schoenmakers et al.



(2010, 54) och Lilly et al. (2011, 106) ar forvantningarna pa egenvard en extra borda att béara
for narstaendevardarna, eftersom det ar tidskravande och den fritiden inte alltid finns. Till en
viss grad verkar man kunna fordréja behovet av langvard med att stoda narstdendevardaren i
dennes uppgift (Eloniemi-Sulkava et al. 2009, 2206). En del narstaendevardare kampar med att
fa erkannande och adekvat service (Lilly et al. 2011, 108) och att behova slass for att fa service
ar utmattande (Lethin et al. 2015, 530). Narstaendevardare varderar sin autonomi (Stoltz et al.
2004, 114) och vantar for lange innan de ber om hjélp (Lilly et al. 2011, 110). Psykologiska
och sociala barriarer i kombination med brist pa information underminerar adekvat stod at
narstaendevardare (Horvath & Mayer, 2010, 272). Narstaendevardare har svart att se utdver sin
situation, formulera behov och veta vad de behdver for stod (Peetoom et al. 2016, 26). Det
behovs ett formellt “assesssment tool” for att fainga upp nérstaendevardare nér de ar i behov av
stod. Den formella varden ska vara redo att ge service nar narstaendevardaren behover innan

denne ens hinner fraga efter stod, eller &nnu mindre maste krava det. (Lilly et al. 2011, 110)

Inom projektet SUFACARE (2012, 3) i Finland och Estland arbetades fram en modell for hur
narstaendevardare och deras anhoriga ska stodas. Modellen bygger pa att narstaendevardaren
ses som expert i sakfragor och delaktighet samt kontinuitet ar centrala begrepp. Enligt modellen
ska stodbehov identifieras och néarstdendevardare nas. Stodet ges genom regelbundna
hélsokontroller, fysisk traning, hindersfri hem och omgivning, undervisning om
copingstrategier och empowerment, konsultation, guidning och enskilda stodsamtal samt

egentid och vila.

McCurry och Hunter Revell (2015, 21-24) har utarbetat en begreppsram for interprofessionella
relationer runt narstaendevardare. Begreppsramen kan anvandas till att starka systemet kring
narstaendevardaren. Kérnan i begreppsramen &r narstaendevardarparet, eftersom halsovinsterna
for bade narstdendevardaren och den vardbehdvande ar sinsemellan beroende av varandra.
Sjukskotare fungerar ofta som en lank mellan halsovardspersonal och narstaendevardare samt
hjalper familjen att identifiera och na pa nodvandiga resurser. Sjukskotaren kan hjalpa
narstaendevardarparet genom att ge direkt vard, advokera eller fungera som lank till andra
halsovardstjanster. For att mota narstaendevardarens unika behov kravs skraddarsydda
I6sningar. Sjukskotaren ska kontinuerligt utvardera behoven, stddservicen och underlétta

kommunikationen mellan narstaendevardaren och halsovarden. Utvecklarna av begreppsramen



foresprakar att olika stodformer ska finnas lattillgangliga att vélja for narstdendevardarna. Det
uppstar balans i systemet nar den vardbehdvande far optimal vard och narstaendevardaren far
stdd och blir bekraftad i sin roll.



6 METOD

Denna undersokning genomfordes med bade en kvalitativ och en kvantitativ metod. Syftet och
fragestéllningarna styr valet av studieupplagg. Vid planering av studien stravas efter att genom
ratt val av metod fa besvarat forskningsfragorna trovardigt. Detta géller metoder under hela
forskningsprocessen, fran planering av datainsamling till analys och bearbetning av
insamlingsdata. (Henricson & Billhult, 2012, 130-131). En kvalitativ metod syftar framst till
att forsta ett fenomen. Med denna metod stravar forskaren till att komma nara
informationsskallan. Den kvantitativa metoden &r mera strukturerad, mera praglad av kontroll
fran forskaren och har tankbara svar klart uttankta. (Holme & Krohn Solvang, 1997, 14). Syftet
med denna undersokning var att kartlagga narstaendevardarnas upplevelser av narstaendevard
och deras behov av stod samt hur vél den forvantade vardtyngden Gverensstammer med den

subjektiva upplevelsen.

Kombinationen av tva metoder kan anvandas pa fyra olika sétt. Den kvalitativa undersokningen
kan forbereda for den kvantitativa, genom att forbereda for den egentliga undersékningen och
oka forstaelsen. Tvartom kan den kvantitativa férega den kvalitativa och i dessa fall blir den
kvalitativa undersokningen en uppféljning. Den kvalitativa delen kan senare anvéndas som
tillagg, eller sa kan den kvantitativa undersokningen ge grund at vad vi ska koncentrera oss pa
i den kvalitativa delen. Vidare kan de bada metoderna anvandas parallellt genomgaende i
samma undersokning och resultaten starka varandra. Slutligen kan man samla in kvalitativ data
for att senare kvantifiera under analysen. (Holme & Krohn Solvang, 1997, 86) | denna
undersokning anvandes resultaten fran den kvalitativa delen parallellt med den kvantitativa.
Narstaendevardarnas subjektiva upplevelser speglades mot det uppmétta RAI-vardet hos
respektive vardbehdvande. Detta gjordes for att se om klientens funktionsférmaga och den

forvantade vardtyngden stamde 6verens med narstaendevardarens subjektiva upplevelser.

Deltagarna till en kvalitativ studie b6r vara de som har erfarenhet av det man &mnar studera.
Urvalet ska goras systematiskt, utifran definierade kriterier. Man syftar till ett &ndamalsenligt
urval, dér deltagare strategiskt valjs ut for att fa sa heltackande bild av fenomenet som majligt.

Deltagarnas erfarenheter varierar och faktorer som kan tédnkas ge grund till variationer i



erfarenheter ska tas i beaktande och styra valet av deltagare. (Henricson & Billhult, 2012, 134,
Holme & Krohn Solvang, 1997, 101-105)

| en intervjustudie bér man intervjua tillrackligt manga, eller s& manga som behovs for att
forskningsfragorna ska besvaras. Intervjuar man for fa ar det svart att generalisera svaren,
intervjuar man for manga gar det inte att gora ingaende tolkningar. Vanligtvis &r antalet
intervjuer i en studie 15 stycken, +/- 10 stycken. (Kvale & Brinkmann, 2009, 129-130). For att
mina forskningsfragor skulle besvaras pa basta mojliga satt valde jag att intervjua fem
narstaendevardare. De utvalda narstaendevardarna uppfyllde de kriterier som respondenten

stallt pa informanterna.

Koordinatorn for narstaendevarden inom Folkhalsanforeningen i Jakobstadsnejden valde ut
deltagare till unders6kningen. Ur deras register handplockade koordinatorn narstdendevardare
vars anhdriga hade olika grad av funktionsférmaga for att maximera variationerna i stodbehov.
Narstaendevardarna som valdes varierade i alder, kon och halsotillstand. Detta for att fa en sa
god variation som mgjligt i svaren gallande samma fenomen. For att vara med i undersokningen
kravdes att narstdendevardaren var éver 65 ar, i parforhallande med den vardbehovande och
hade fungerat som narstaendevardare i minst ett ar. Respondenten fick kontaktuppgifter till

narstaendevardarna efter att de stallt sig villiga att delta i studien.

Eftersom respondenten vill spegla informanternas svar mot deras vardbehdvandes
funktionsférmaga, valdes deltagarna till den kvantitativa datainsamlingen ut direkt fran
informanternas respektive partners. Deltagarna i den kvantitativa delen var saledes ocksa fem

till antalet.



7  GENOMFORANDE AV DEN KVALITATIVA DELEN AV
STUDIEN

Kvalitativ design bottnar i den holistiska traditionen och med denna typ av design syftar man
till att studera personers upplevda erfarenheter av ett fenomen eller en situation. Den enskilda
individen och dennes speciella livssituation intresserar. Eftersom erfarenheten & manniskans
egen finns det inget facit pa vad som ér ratt och fel i den. Erfarenheterna som framkommer i en
kvalitativ studie blir senare féremal for forskarens analys och tolkning av svaren. Inom
kvalitativ design ska forskaren vara flexibel och 6ppen for skiftningar under studiens gang.
(Henricson & Billhult, 2012, 129-133; Holme & Krohn Solvang, 1997, 82)

Kraven pa en kvalitativ metod &r att den ska praglas av narhet till undersékningsdeltagarna.
Atergivningen ska vara riktig och sann, forskaren bér behélla sin objektivitet, forforstaelsen till
trots samt véaxla mellan att forsta och forklara. Vid rapporteringen ska det undersokta fenomenet
beskrivas och for att 6ka forstaelsen kan man anvanda citat. (Holme & Krohn Solvang, 1997,
93)

7.1 Kvalitativ forskningsintervju

Undersokningen med narstaendevardarna genomférdes med semistrukturerad intervju.
Kvalitativ forskningsintervju ar lamplig som metod nar man stravar efter att forsta erfarenheter.
Den kvalitativa forskningsintervjun gors med en liten grupp personer. De intervjuade far ge sin
syn pa situationen och beratta med egna ord om sina upplevelser. Informanterna far paverka
samtalets utveckling. Fokus ligger pa métet och samspelet mellan den intervjuade och den som
intervjuar. Intervjuerna kan endera vara helt ostrukturerade eller mera forekommande, alltsa ha
nagon form av struktur. Oppna fragor eller en intervjuguide kan ge stod at intervjuaren i

intervjusituationen. (Danielsson, 2012, 165).



En semistrukturerad intervju har éppna fragor eller omraden kring vilka informanten far prata
fritt. Fragefoljden kan varieras, varfor denna intervjuform ar flexibel. Tillaggsfragor och
stodord kan forberedas och stéllas vid behov ifall informanten inte ger tillrackligt uttdmmande
svar. Intervjuaren behéver stor kunskap om omradet for att kunna utveckla intervjufragor som
ger en heltdckande beskrivning av fenomenet. (Danielson, 2012, 167) Kvale och Brinkmann
presenterar den kritiska sanningen som innebér att kvaliteten pa datamaterialet har direkt
samband med intervjuarens intervjufardigheter och &mneskunskap. Né&r det galler att stalla
fragor bor intervjuaren anvanda sitt omdome hellre &n att forlita sig pd metodregler. (2009, 98).
Intervjuguiden, med temaomraden och stodfragor, som anvéandes under intervjuerna finns som

bilaga 3 i arbetet.

Intervjuerna skedde i informanternas respektive hem. Detta var ett medvetet val eftersom
informanterna i manga fall var bundna att vara tillgangliga for sina néarstaende och kunde antas
ha svart att vistas langre tider borta fran hemmet. Fyra intervjuer gjordes vid samma tillfalle
som den kvantitativa RAl-bedémningen av den vardbehdvande, medan en intervju gjordes vid
ett skilt tillfalle nar den vardbehovande inte var hemma. Detta var informanternas eget val. Fyra
av intervjuerna bandades in och renskrevs ordagrant. Pauser och eventuella ké&nslouttryck
noterades ocksa i anteckningarna. En intervju bandades pa informantens begaran inte in, utan
skrevs ner pa papper och renskrevs senare. Mot slutet av en av de fyra bandade intervjuerna
stdngdes bandspelaren av p.g.a. att respondentens telefon anvandes som inspelningsapparat och
den ringde upprepade ganger. Intervjuerna med narstaendevardarna var fem till antalet och
rackte mellan 29 och 135 minuter, i medeltal 67 minuter. Transkriberingen av intervjuerna
resulterade i 37 sidor text med fontstorlek 12 och enkelt radavstand. Intervjuerna gjordes pa
hdsten 2015.

7.2 Kvalitativ, induktiv innehallsanalys

Kvalitativ innehallsanalys ar en metod som anvands for att analysera skriftligt, muntligt eller
visuellt material. Denna analysmetod anvands ofta inom omvardnadsforskning. Pa basis av

analysmetoden kan man dra giltiga slutsatser fran datamaterialet, i akt och mening att tillfora



ny kunskap till omradet och praktiska handlingsplaner. Malet med analysen &r att fa fram en
kondenserad och bredare beskrivning av ett fenomen, ofta i form av kategorier. (Elo & Kyngés,
2008, 107-108).

| examensarbetet anvands induktiv innehallsanalys. Induktiv innehallsanalys anvéands da det
inte finns tillrackligt med kunskap om fenomenet fran tidigare. Kategorierna hérleds da fran

datainsamlingsmaterialet. (Elo & Kyngas, 2008, 109).

Innehdllsanalysen omfattar tre faser: forberedelsefasen, organiseringsfasen och
rapporteringsfasen. Forberedelsefasen innebdr att enheter for analys valjs ut. Efter att enheterna
valts ut laser forskaren igenom materialet flera ganger for att fa grepp om och fordjupa sig i
materialet. Innan analysen borjar maste forskaren ocksa bestamma sig for om materialet tolkas
enligt sitt manifesta innehall eller aven enligt latent innehall. Efter genomlasningen vidtar
organiseringsfasen. Detta skede innehaller Gppen kodning, bildande av kategorier och
abstraktion. Data klassificeras enligt de grupper det hor till, for att gora det mojligt att jamfora
data, bade inom samma kategori och mellan kategorierna. Kategorierna ar ett medel for att
beskriva fenomenet. Abstraktion innebédr att formulera en generell beskrivning av

forskningsamnet pa basis av kategorierna. (Elo & Kyngas, 2008, 109-111).

Danielson (2017, 286-287) beskriver ocksd hur den kvalitativa innehallsanalysen gar till.
Analysenheterna, d.v.s. personer eller texter fran intervjuer kan delas in i olika domaner, d.v.s.
omraden. Ett exempel pa en doman &r svaren fran en intervjufraga. Fran de olika doméanerna
plockas meningsenheter ut, som kan vara enstaka ord, meningar eller textstycken som har ett
gemensamt budskap. Detta budskap ska svara pa syftet med undersokningen, s& ovasentligt
innehall tas inte med i den vidare tolkningen. Nu kvarstar ett kondenserat, vasentligt innehall.
Foljande steg dr att koda meningsenheterna, “’sitta etikett” med ett enda ord eller nagra enstaka
ord. Det &r viktigt att koden &r textnéra. Liknande koder kan darefter grupperas ihop och av
dessa bildas kategorier och underkategorier. Kategorierna ska utesluta varandra, d.v.s. samma
innehall ska inte passa in under flera kategorier. Slutligen kan man binda ihop kategorierna med

teman.



For att sakra tillforlitligheten vid kvalitativ innehallsanalys ska de olika stegen i analysen

redovisas. Ar denna redovisning tydlig gar resultaten att verifiera. (Danielson, 2017, 291).

Efter att datainsamlingen genomforts gjordes analysen av det erhallna materialet. Intervjuerna

med narstaendevardarna transkriberas ordagrant och analyserades med kvalitativ

innehallsanalys. | tabell 1 nedan ges exempel pa hur meningsenheterna drevs till koder,

kategorier och underkategorier och slutligen sammanbands med teman.

Tabell 1. Exempel pa analys fran meningsenheter till teman.

Meningsenhet Kod Underkategori Kategori Tema

Vi har konstaterat | Fungerande Dela liv Emotionellt stod Stodbehov for

att den storsta | relationer att ha kapacitet

glddjen dr nog att att varda och

alla  har  bra kunna uppleva

relationer livskvalitet och

sinsemellan  och ha hélsa

kommer och delar

med av sitt liv.

Kdnner att jag Rédsla for Psykisk bundenhet | Psykiskt hot Hot mot

mdste vakta olycka livskvalitet,

honom och titta hélsa och

pd honom hela vardkapacitet

tiden.

..och jag dr ju | Villvara Beroende Parforhallande Livskvalitet

tacksam och glad | tillsammans

for varje kvdll som

jag far ga och

ldgga mig och har

honom i sdngen

bredvid mig.

Jag dr vildigt, | Ratttill bra Integritet Vardigt liv Livskvalitet

vildigt rddd att | vard

han inte ska bli

skétt  som  jag

skulle vilja skdta

honom.

Jag har alltid varit | Vill hjalpavid | Hjalpsamhet Instéllning Kapacitet att

sd att jag stdller | behov. varda samt

upp. uppleva
livskvalitet och
ha hélsa




8 GENOMFORANDE AV DEN KVANTITATIVA DELEN AV
STUDIEN

Vid kvantitativ datainsamling anvander man sig av strukturerade matningar eller observationer
for att besvara forskningsfragorna. Insamlingsdata kan presenteras i form av siffror och
kartlagger ett fenomen. Vidare kan man ocksa finna samband mellan eller jamfora olika faktorer
i en kvantitativ studie. (Billhult & Gunnarsson, 2012, 116). For att spegla narstaendevardarnas
upplevelser och erfarenheter av narstaendevard mot ett konkret uppmatt varde kommer jag dven

att kartlagga funktionsférmagan hos de vardbehévande.

8.1 RAI Screener Oulu

RAI-systemet (Resident Assessment Instrument) ar ett internationellt utvérderings- och
uppfoljningsinstrument for vardens kvalitet och kostnadseffektivitet. RAI-systemet baserar sig
pa utvardering av servicebehovet med hjalp av standardiserade uppgifter i frageformular med
vilka man kan utvardera aldre eller handikappade personer eller psykiatriska patienters
servicebehov. Forutom frageformuldaren innehaller RAI-systemet handbdcker — for
frageformularen och hjalpmedel for att kunna utarbeta en individuell vard- och serviceplan.
Frageformularen finns bade i pappersform och i elektronisk form. (THL, online)

RAI-systemet kartlagger funktionsférmagan via fyra olika delomraden: hur val man klarar sig
i vardagen, psykiskt valmaende, kognition samt social interaktion och aktivitet. Andra omraden
ar naring, motion, syndrom som orsaker lidande samt kontinens. Diagnoser och medicinering

kartlaggs ocksa. (THL, online)

Frageformularet RAI Screener Oulu &r en del av RAI-systemet. Frageformularet bestar av tjugo
sektioner. De olika sektionerna &r, utéver basuppgifterna kring den som blir kartlagd: kognition,

kommunikation och synformaga, sinnesstamning/psykiskt tillstand, social funktion, informellt



stod, fysisk funktionsformaga, kontinens, diagnoser, hélsotillstand, oral- och naringsstatus,
hudens tillstand, bedémning av hem- och boendemiljon, serviceinsatser samt lakemedel. De
olika sektionerna innehaller flera fragor och pastaenden med olika svarsalternativ och fylls i

samrad med den vardbehdvande och dennes narstaende. (RAI Screener Oulu, 2011).

Kartlaggning av de vardbehovandes funktionsformaga gjordes genom att anvanda RAI
Screener Oulu, som redan anvands inom narstaendevarden i Jakobstadsnejden. RAI Screener

Oulu finns som bilaga 4.

8.2 RAIl-analys

Till RAI Screener Oulus matinstrument hor ett eget analysprogram. Ur analysprogrammet far
man sammanstallningar av funktionsformagan enligt olika matare. Respondenten valde att
analysera de vardbehdvandes funktionsformaga enligt mataren MAPLe 5, eftersom de
vanligtvis anvander den inom narstaendevarden tillsammans med ovrig information om

patienten nar de gor bedomningar av vard- och servicebehovet.

MAPLe innehéller nio olika variabelgrupper: dagliga funktioner (ADL), beteendesymptom,
bedémning av hemmiljon, lakemedel, sar, dvriga variabler (t.ex. hur maltider tillreds och
vandrande), kognitiv funktion (CPS), risk for institutionalisering (Risk CAP) och klientens
formaga att klara sig sjalvstandigt (Geriatric Screener). Skalan for MAPLe ar 1-5 (litet
servicebehov - mycket stort servicebehov), ju hogre vérde desto storre vardbehov. Eftersom
MAPLe 5 bara ger det sammanlagda vardet for vardbehovet presenteras klienternas
funktionsformaga annu i tre specifika omraden: kognition, fysisk funktionsférmaga och hur

lange klienten &r ensam under dagen. (Matarhandbok, 2013, 9)

Kognitionen (CPS) beddms pa basis av fyra variabler: korttidsminnet, formagan att gora sig
forstadd, formagan att fatta beslut och fodointag. Skalan for CPS gar fran 0-6 (kognitivt intakt—
mycket svart forsamrad kognitiv formaga). (Matarhandbok, 2013, 3)



Den fysiska funktionsformagan mats med fyra olika matare: fysisk funktionsformaga,
hierarkisk (ADLH), dagliga funktioner, lang (ADL_28), instrumentella aktiviteter i dagligt liv
(IADL) och svarigheter i IADL-funktionerna (IADL_6). (Méatarhandbok, 2013, 4-6)

ADLH mater funktionsformagan pa basis av fyra ADL-funktioner: férflyttning i hemmet,
fodointag, toalettbesok och personlig hygien. ADLH-skalan gar fran 0-6 (sjalvstandig-totalt
beroende). (Matarhandbok, 2013, 4)

ADL_28 mater klientens funktionsformaga pa basis av sju ADL-funktioner: rorlighet i sangen,
forflyttning, forflyttning i hemmet, av- och pakladning av Gverkropp eller underkropp,
fodointag, toalettbesok och personlig hygien. Varje delfunktion bedéms enligt skalan 0-4
(oberoende eller hjalp med forberedelse - totalt beroende). Vérdet pad mataren fas av
delfunktionernas totala varde. Ju hogre det totala vardet for delfunktionerna &r desto sémre
formaga. (Matarhandbok, 2013, 5)

IADL beddmer klientens funktionsférmaga pa basis av sju funktioner: hur maltider tillreds, hur
vanligt hushallsarbete utfors, hur ekonomin skots, hur medicineringen klaras av, hur
telefonsamtal rings och mottas, hur ink6p av mat- och hushallsvaror gors samt hur klienten
forflyttar sig med fardmedel. Varje delfunktion bedéms enligt skalan 0-3 (oberoende—andra
utfor aktiviteten). Vérdet pa mataren fas av delfunktionernas totala varde. Ju hogre det totala

vardet for delfunktionerna ar desto samre funktionsférmaga. (Matarhandbok, 2013, 6)

Skalan for IADL_6 anger graden pa klientens svarigheter i relation till tre IADL-funktioner:
tillreda maltider, hur vanligt hushallsarbete utfors samt hur telefonsamtal rings och mottas.
Skalan for IADL_6 &r 0-6 (inga svarigheter inom ovannamnda funktioner — mycket svarigheter
inom alla funktioner). (Matarhandbok, 2013, 6)



Fragan hur lange klienten ar ensam under dagen anvands egentligen i frageformularet for att
maéta klientens risk for isolering, men hér anvander respondenten vardet for att visa hur lange

klienten maximalt kan klara sig ensam hemma.



9 ETISKA OVERVAGANDEN

Studier som genomfors bér kunna motiveras etiskt. En etisk studie kannetecknas av att de fragor
som den soker svar pa ar vasentliga och av betydelse. Studier inom varden bor syfta till att 6ka
forstaelsen for eller forbattra forhallanden for individ, profession eller samhalle. Forskaren bor
kunna motivera varfor studien ar viktig och for vem. Studien ska halla en god vetenskaplig
kvalitet, metodvalen bor kunna motiveras etiskt. Trots alla goda foresatser bor forskaren dock
komma ihag att det ar viktigare att bevara patientens integritet &n att samla in material. Behovet

av att samla in material far inte dventyra integriteten. (Kjellstrom, 2012, 76-84)

Den forskningsetiska delegationen i Helsingfors delar in de etiska principerna for forskning
inom de humanvetenskapliga omradena i tre delomraden: respekt for den undersokta personens
sjalvbestdimmanderétt, undvikande av skador samt personlig integritet och dataskydd. Respekt
for sjalvbestammanderatten innebar att deltagandet bor vara frivilligt. Tillracklig information
ska delges informanten for att denne ska kunna ta stéllning till eventuellt deltagande.
Undvikande av skador innebar att manniskans vélbefinnande ska bevaras. Inga olagenheter far
folja pa undersokningen, varken psykiska, sociala eller ekonomiska. Det ar informanterna som
bestammer granserna for var gransen till den privata sfaren gar. Undvikandet av dessa
oldgenheter bor beaktas under datainsamlandet, vid analysen och uppbevarandet av
datamaterialet samt vid rapportering av forskningsresultatet. (Forskningsetiska delegationen,
2009, 1-9)

Integritetsskyddet kombinerar kravet pd konfidentialitet och principen om vetenskaplig
Oppenhet. De forskningsetiska principer som harrér sig till integritetsskyddet delas vidare in i
hur forskningsmaterialet ska skyddas, sparas och publiceras. For att skydda informanterna ska
endast de uppgifter som behovs for forskningen samlas in. Det insamlade materialet ska
forvaras oatkomligt for obehoriga, bade i pappersformat och dataversion. Datamaterialet kan
endera forstoras eller avidentifieras och sparas for framtida forskningsbruk. |
forskningsrapporten ska det inte ga att urskilja enskilda individer. (Forskningsetiska
delegationen, 2009, 9-12)



Vid intervju som datainsamlingsmetod bor intervjuaren vara noga med att inte paverka
informanten och dennes uttalanden, trots att de tva kan komma varandra nara inpa under
intervjusituationen. Intervjuaren bor vara lyhérd for var informantens integritetsgrans gar.
(Kjellstrom, 2012, 85-87)

For denna undersokning beviljades lov av chefen for aldreomsorg, se bilaga 5. Efter att
forskningslovet beviljats kontaktade koordinatorn for narstdendevarden inom Folkhélsan i
Jakobstadsnejden de utvalda narstaendevardarna, gav information om undersékningen och
fragade om respondenten fick lov att kontakta dem. N&r respondenten hade fatt
kontaktuppgifter till informanterna och lov att kontakta dem ringde respondenten upp och kom
6verens om nar och var vi skulle traffas for intervjuerna. Samtliga uppringda deltog i
undersdkningen, forutom en informant som var for ung for studien och darfoér valdes bort. Vid
intervjutillfallet fick informanterna ett informationsbrev om undersokningen (bilaga 6) som
inneholl respondentens kontaktuppgifter. Respondenten gick igenom informationsbrevet med
informanten och den vardbehdvande. Samtliga deltagare i undersokningen skrev under

blanketten for informerat samtycke. Blanketten for informerat samtycke finns som bilaga 7.

Deltagandet i undersdkningen var frivilligt och det framgick saval i informationsbrevet som
citerades och delades ut, som vid det personliga métet i samband med intervjuerna. For att
informanten sjélv skulle kunna ta stéllning till deltagandet fick denne tillrackligt med
information, pa ett lattfattligt, vardagligt satt bade muntligt och skriftligt. Frivilligheten
betonades, likasa poangterades for informanten att denne kunde avbryta deltagandet nar som

helst utan att ange orsak.

Gora gott-principen borjar redan i idéskedet till studien. Det som undersoks ska vara av
betydelse. Min forhoppning &r att studien ska kunna fungera som grund till forbattrade
stodatgarder till narstaendevardarna. Med de basta mojliga stodatgarderna, framom de mesta
mojliga, ska vi forsoka ge narstdendevardarna battre livskvalitet i form av hélsa och

valbefinnande. Utgangspunkten for arbetet far vara familjecentrerat, dar bade den vardade och



den som vardar ar nojda. Forskningen kommer att vara vardefull for individerna som deltar,
eftersom de i slutdndan berdrs av eventuella forbattringar i stodformerna. Eftersom
narstaendevardarna ar en ekonomisk lonsam vardform kan man se att aven samhallet drar nytta
av studien, om den resulterar i en mera hallbar situation for narstaendevardarna. Professionen
kan ocksa ses dra nytta av studien, eftersom den ger mojlighet att battre svara pa verkliga behov
som narstaendevardare har, jamfort med att bara anta vilka behov de har. Vidare handlar géra
gott-principen om att gora en riskanalys. Dessa vinster - som kan antas komma av studien - bor
vagas mot riskerna med den. Mdjliga risker dr hot mot den personliga sfaren och integriteten.
Forskningsamnet &r av kanslig art nar den behandlar svarigheter, ork och utmattande
situationer. Sarbara individer far inte exploateras och som intervjuare maste jag vara lyhord for
nar det blir for kansligt eller tungt for informanterna. Konfidentialiteten bor garanteras genom
hela studien, intervjumaterial kommer att forvaras pa en séker plats och i presentation av

resultaten ska inte en enskild individ g att urskilja. (Kjellstrom, 2012, 72-73).

Slutligen sakerstaller rattviseprincipen att alla deltagare behandlas lika. Redan urvalet av
deltagare ska vara rattvist. (Kjellstrom, 2012, 80-81). Narstaendevardare kan pa goda grunder
anses vara ratt personer att svara pa fragor om subjektivt upplevda stodbehov. Som tidigare
konstaterats dr forhoppningen att narstdendevardarna ska dra nytta av studien.

Intervjuerna bandades med lov av informanten in och renskrevs. Inga personuppgifter
forekommer i utskrifterna, sa de kan anses vara anonymiserade. Transkriberingarna och
blanketterna med informerat samtycke forvarades under skrivprocessen oatkomligt for
obehdriga. Det inbandade materialet forstordes efter att det transkriberats. Efter att
examensarbetet &r fardigstéllt och godként kommer dven transkriberingarna och &vriga
dokument med informanternas uppgifter att forstoras. | resultatredovisningen anvands
beskrivande citat. Dessa citat valdes omsorgsfullt ut for att ingen enskild informant ska kunna

identifieras.

For att kunna utfora RAI-matningarna for studien hade jag tillgang till ett tillfalligt

anvandaromrade till RAI-programmet. Detta anvandaromrade var isolerat fran de Ovriga



matningarna som gjorts pa SOHV. Resultaten fran RAI-matningarna fylldes i och analyserades,

varefter anvandaromradet med dess innehdll raderades.



10 RESULTATREDOVISNING

| detta kapitel redovisas RAI-bedomningsresultaten av de vardbehdvande och resultaten fran
den induktiva analysen av intervjuerna. Resultaten fran RAI Screener Oulu presenteras bade i
text och med stapeldiagram enligt de olika matare som respondenten valt ut fran
analysprogrammet. Respondenten valde MAPLE 5, CPS, ADLH, ADL_28, IADL och
IADL_6, eftersom matarna omfattande beskriver funktionsférmagan i vardagen. Respondenten
valde aven att lyfta fram hur lange de vardbehdvande kunde lamnas ensam, som en indikator

pa narstaendevardarnas bundenhet.

Resultaten fran den induktiva analysen av intervjuerna presenteras enligt fyra teman;
Livskvalitet, Kapacitet att varda samt uppleva livskvalitet och ha halsa, Hot mot livskvalitet,
halsa och kapacitet att varda samt Stodbehov for att kunna uppleva livskvalitet, ha halsa och
kapacitet att varda. Teman presenteras som underrubriker med versaler. Kategorierna i de olika
temana bildar underrubriker i presentationen, medan underkategorierna till kategorierna
presenteras med fet stil i texten. Varje underkategori belyses med citat i kursiv stil fran

intervjuerna.

10.1 Resultat fran RAI-bedémning av de vardbehdvandes
funktionsférmaga

Antalet personer som bedémdes med RAI Screener Oulu var fem, tva kvinnor och tre man.
Medelaldern for dessa personer var 89,2 ar. Samtliga fick stod for narstdendevard. Noteras kan
att en av personerna hade markant mindre service- och vardbehov an de 6vriga pa alla omraden,
varfor denna person forbattrar medelvardet pa samtliga matare, eftersom samplet &r sa litet.
Denna person klassades som sjélvstandig, medan de Ovriga fyra klassades som icke
sjalvstandiga. Bland de vardbehdvandes sjukdomar kan namnas Parkinsons sjukdom, COPD,

hjarninfarkt, diabetes och starr, vilka samtliga hade stor paverkan pa funktionsformagan.



| MAPLe 5 var medelvardet 3,8. MAPLE_5 anvands for att bedéma klientens vardbehov
tillsammans med nagra ovriga faktorer, maximala poangtalet &r 5. En av personerna hade ett
mattligt vardbehov, tre personer hade stort vardbehov och en hade mycket stort vardbehov. En
av personerna lopte risk for institutionalisering, medan de fyra andra inte I6pte samma risk. Hur
de olika vardbehovande fordelade sig gallande grad av vard- och servicebehov finns illustrerat
i tabell 2.

Tabell 2. Grad av vard- och servicebehov bland de vardbehdvande.
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Medelvardet pa kognitionen var 1,8. Maximala poangtalet pa CPS ar 6. Férmagan varierade
fran kognitivt intakt till medelsvart forsamrad kognitiv formaga. Fyra personer hade
minnesluckor i narminnet, medan en inte hade nagon anmarkning pa minnet. Hur de olika

vardbehdvande fordelade sig gallande niva pa kognitiv formaga finns illustrerat i tabell 3.



Tabell 3. Kognitiv formaga bland de vardbehévande.
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Niva pa kognitiva firmaga

ADLH visade ett medelvarde pa 2,2. Maximala poéangtalet pa ADLH &r 6. ADLH bedémer
klientens funktionsformaga gallande forflyttning i hemmet, fodointag, toalettbesok och
personlig hygien. Tva personer var oberoende, en behdvde tillsyn, en behovde omfattande hjalp
och en var totalt beroende. Hur de olika vardbehévande fordelade sig gallande niva pa fysisk
formaga finns illustrerat i tabell 4.



Tabell 4. Fysisk funktionsformaga bland de vardbehévande.
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Miva pa fysisk funkticnsférmaga

ADL_28 visade ett medelvérde pa 10. ADL_28 beddmer klientens funktionsférmaga gallande
rorlighet i sangen, forflyttning, forflyttning i hemmet, av- och pakladning overkropp eller
underkropp, fédointag, toalettbesdk och personlig hygien. Maximala poangtalet ar 28, ju hdgre
varde, desto samre funktionsférmaga. De personer som hade laga varden pa ADLH uppvisade
ocksa laga poang pa ADL_28. Behov av omfattande hjélp pa ADLH gav 19 poang pa ADL_28,
medan den totalt beroende pa ADLH uppvisade higsta méjliga poang pa ADL_28. De olika

vardbehovandes poangtal i ADL_28 finns presenterade i tabell 5.



Tabell 5. Poangtal pA ADL_28-skalan for de vardbehovande.
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IADL bedomer klientens funktionsférmaga géllande hur maltider tillreds, hur vanligt
hushallsarbete utfors, hur ekonomin skots, hur medicineringen klaras av, hur telefonsamtal
rings och mottas, hur ink6p av mat- och hushallsvaror gors samt hur klienten forflyttar sig med
fardmedel. Pa IADL var medelvérdet 14. Alla utom en person (som hade vérdet 4) visade hoga
poang pa denna skala, 16-18. Maximala poangtalet pa IADL ar 21. De olika vardbehvandes

poangtal i IADL finns presenterade i tabell 6.



Tabell 6. Poangtal pa IADL-skalan for de vardbehovande.

IADL
20
18
16
14
a 12
@ 10
=]
o g
B m VVardbehdvandes furktionsférm 2ga
4 inom gu WDL-funktioner,
2 I medelvarde 14
% y" H T b
’ I|’?'35'?.- ’ IE::b?.- ’ I.té‘?.- ’ Q';'?.- ’ Iht;\'?.-
gt it ot S gt
ey g & & 2
g FF F F o
i 5 5 o R

Vardbehdvande

IADL_6 anger graden av svarigheter som klienten har gallande tillredning av maltider, hur
vanligt hushallsarbete utfors samt hur telefonsamtal rings och mottas. IADL_6 gav ett
medelvérde pa 4,8, mycket svarigheter inom en funktion. Fyra av personerna uppvisade mycket
svarigheter inom tva eller alla funktioner, medan en person hade vissa svarigheter inom tva

funktioner. De olika vardbehovandes poéngtal i IADL_6 finns presenterade i tabell 7.



Tabell 7. Poangtal pa IADL_6-skalan for de vardbehévande.
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Tiden som den vardbehdvande klarade av att vara ensam varierade fran att denne aldrig kunde
vara ensam till att en person klarade sig ensam hela tiden om sa kréavdes. En person gick aldrig
att ldamna ensam, tre personer klarade sig ungefar en timme ensamma, medan en person klarade
av att vara ensam sa gott som hela tiden. Hur de olika vardbehévande fordelade sig géllande

tiden som de kunde lamnas ensamma finns illustrerat i tabell 8.



Tabell 8. Fordelningen av de vardbehévande géllande tiden de klarar av att vara ensam.
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10.2 Resultaten fran den induktiva analysen av intervjuerna

Harefter presenteras resultaten fran den induktiva analysen av intervjuerna. Inledningsvis
presenteras en 6versikt av teman och kategorier. Oversikten finns presenterad i tabell 9 pa

féljande sida.



Tabell 9. Oversikt 6ver teman och kategorier fran induktiv innehallsanalys.

Teman

LIVSKVALITET

KAPACITET ATT
VARDA SAMT
UPPLEVA
LIVSKVALITET
OCH HA HALSA

HOT MOT
LIVSKVALITET,
HALSA OCH
KAPACITET ATT
VARDA

STODBEHOV
FOR ATT KUNNA
UPPLEVA
LIVSKVALITET,
HA HALSA OCH
KAPACITET ATT
VARDA

Kategorier

Parforhallande

- Bo hemma

- Aktivt liv

- Vardigt liv

Forutsattningar

- Instéllning

Copingmetoder

- Fysiska /
praktiska hot

- Psykiska hot

- Emotionella hot

- I motet med
varden

- Emotionell
dimension

- Social
dimension

- Avlastning
- Intervallvard

- Kunskap och
information

- Underlatta
vardandet

- Underlatta
vardagen

- Uppratthalla
funktionsférmag
a

10.2.1 LIVSKVALITET

Temat LIVSKVALITET bestar av kategorierna Parforhallande, Bo hemma, Aktivt liv, samt

Vérdigt liv, vilka presenteras som underrubriker.




10.2.1.1 Parférhallande

Kategorin Parforhallande bestar av underkategorierna Beroende, I ndod och lust och

Forandring.

Narstaendevardaren och den vardade &r livskamrater och 6msesidigt beroende av varandra.
Den vardbehdvande behover narstaendevardaren for att klara sig, men lika mycket behover
narstaendevardaren sin livskamrat vid sin sida. De har delat livet hittills och vill garna fortsatta
med detta livet ut. Det faktum, att de riskerar tvingas leva aterstoden av sina liv atskilda ifall
den friskare inte stéller upp som nérstaendevardare at den med lagre funktionsformaga, gor att

valet att stalla upp som narstaendevardare blir enkelt.

“Inte skulle jag heller vilja tdnka pd annat sdtt. Nog skulle jag ju kunna
ha haft *namn* mera bort om jag riktigt, kanske som mdnga andra skulle
ha gjort.”

Det rader ingen tvekan om att stalla upp for sin livskamrat, med vilken man delar lust och nod.
Det gifta paret har lovat att &lska varandra och stalla upp for varandra i ndd och lust och detta
l6fte Gverger de inte. Néarstdendevardaren och dennes livskamrat har haft ett langt liv
tillsammans och delat bade gladje och sorg. Nu kan narstaendevardaren se tillbaka pa sitt liv
och minnas de bra dagarna och aven tala pafrestningarna som en vardbehdvande livskamrat nu

innebar.

“la men det dr naturligt, det gér, jag dr ju hennes dkta man sd det... det
heter ju att man ska stdlla upp fér varandra.”

Det sker i manga fall en forandring i parforhallandet efter att ett vardforhallande parterna
emellan inletts. Istallet for att vara jambdrdiga antar man roller som vardare och patient. En del
narstaendevardare menar dock att parforhallandet inte alls paverkas, utan fortsatter som

tidigare, baserat pa vanskap och karlek.



“Nog dr jag ju mera den som vdrdar nu. Men fér dvrigt pdverkas det inte
ju pd annat sdtt.”

10.2.1.2 Bo hemma

Kategorin Bo hemma bestar av underkategorierna Kanslan av och Forstahandsval.

En bidragande orsak till att kunna ha livskvalitet ar att fa fortsatta bo hemma tillsammans trots
nedsatt funktionsforméaga. Aven om den vérdbehovande far intervallvard eller annan vard
utanfor hemmet ar kénslan av att bo hemma viktig. Oberoende av antalet varddagar utanfor
hemmet ar den egna bostaden navet som omvardnaden kretsar kring och de Gvriga
arrangemangen bara tillfalligt stodjande atgarder. Eftersom merparten eller en stor del av tiden

tillbringas hemma uppstar kanslan av att den vardbehdvande trots allt bor hemma.

"Det dr dndd hela tiden en kdnsla av att hon bor hemma, sd det dr, det dr
nog viktigt det.”

Narstaendevardare har erfarenhet av hur vardagen pa vardhem eller baddavdelning ser ut och
foredrar darfor att fa ha den vardbehévande hemma. De tycker att kvaliteten pa varden ar battre
nar de sjalva eller hemvarden producerar den. Att bo hemma &r forstahandsvalet. Valet
paverkas ocksa av beroendeforhallandet, pa sa satt att narstdendevardaren forutom att vara
vardare aven vill tilloringa dagarna tillsammans med den vardbehdvande. Ifall den
vardbehdvande &r intagen pa instans &r de atskilda och det kraver ocksa i sin tur anstrangningar

for narstdendevardaren att hélsa pa.

”...och vi har ett egnahemshus ddr vi allra helst bor, i synnerhet istdllet
for ndgon bdddavdelning som jag hade sett hur det fungerar.”




10.2.1.3 Aktivt liv

Kategorin Aktivt liv bestar av underkategorierna Social samvaro och Rekreation.

Paret, bestdende av narstaendevardaren och den vardbehdévande, vill leva ett aktivt liv for att
uppleva livskvalitet. Den sociala samvaron behdvs dels for att narstaendevardaren mar bra av
att fa utbyta tankar med andra, dels for att fa tanka pa annat. Den sociala samvaron hjalper

samtidigt narstaendevardaren att lyfta blicken fran den egna situationen och pausa fran sitt varv.

“"Man mdr bdttre ndr man fdar komma ut med andra.”

Ett aktivt liv bestar ocksa av rekreation, bade enskilt och gemensamt, att kunna delta i
tillstallningar och resor eller mindre utfarder. Tillstallningarna och utfarderna ordnas av slékten,
forsamlingen, olika foreningar eller av paret sjalv. Det ar viktigt med guldkant pa tillvaron.
Aven om det kan vara praktiskt utmanande att fa till rekreationen ar den modan vard. Att fa
lamna det egna hemmet och vardsituationen och goéra sadant som skanker livskvalitet
uppskattas. Det kan vara fragan om att ta bilen och kora ut for att titta pa skogen. Att ga i
skogsmark &r kanske inte langre praktiskt mojligt, men att géra det som gar ger omvaxling till

en annars rutinstyrd vardag.

"Men *namn* dr ju med éverallt dit vi far, sd det dr en sak som vi hdller
hogt i kurs.”

“Ndr vi spdnt fast sdkerhetsbdltet pd oss och fdar kéra ividg brukar vi
konstatera att visst dr vi rika!”

10.2.1.4 Vardigt liv

Kategorin Vardigt liv bestar av underkategorierna Integritet och Sjalvbestammanderitt.



Narstaendevardaren onskar ett vardigt liv och vérdig vard for sin partner. Integriteten och
sjalvbestammanderéatten blir viktiga bestandsdelar i vardig vard. Dessa begrepp ar tatt
sammanbundna. Narstaendevardaren varnar om att gransen for den vardbehdvandes integritet
och sjalvbestammanderétt inte Gverskrids. Istallet forsakar narstaendevardaren manga ganger
sitt eget liv och egna intressen for att stalla upp for den vardbehdvande och dennes behov.
Omvardnaden blir en uppoffrande karlekshandling. Det verkar som om 6nskan om hogklassig
omvardnad och den egna samlade varderfarenheten kan resultera i ett behov av att kontrollera
varden, aven nar narstaendevardaren tillfalligt ger over vardansvaret till nagon annan.
Integriteten ar ocksa viktig for att bevara personligheten. De vardbehdvande &r inte en gra
massa som kan behandlas pa samma sétt, personligheten bor tas i beaktande i vardhandlingarna.
Sjalvbestammanderatten gor ocksa att arrangemang som skulle underlatta for
narstaendevardaren inte genomfors eftersom det skulle kdra Gver den vardbehovandes
sjalvbestimmanderétt. Det ar en komplex situation och kraver kompromissande mellan

individerna.

"Jag dr vildigt, vdldigt rdadd att han inte ska bli skétt som jag skulle vilja
skota honom”

"Men eftersom han alltid har haft skjortor kdnns det som att ta bort en
del av hans personlighet.

"Men da det kdnns pd ndgot sdtt motigt fér honom det.”

Sammanfattningsvis kan man konstatera att narstdendevardarna onskar fortsatta leva ett
naturligt liv. Ett naturligt liv ar att fa bo hemma tillsammans och ta del av det som skanker
livskvalitet. Detta bor stodas, sa att livet inte bara blir vard och vardag, utan livskvaliteten
bibehalls och det forekommer lite guldkant i tillvaron. P& grund av att det &r just livskamraten
som &r i behov av omvardnad uthardar narstaendevardaren mycket och ser omvardnaden som
en karlekshandling. Detta kan i forlangningen leda till att arrangemanget kan vara svart att
avsluta och ge upp, aven den dag néarstaendevardarens resurser ar slut. Dessutom bor

narstaendevardarens och den vardbehdvandes sjalvbestimmanderatt och integritet tas i



beaktandet vid ordnandet av stod. Det forsta delmalet for stodet ar att mojliggora for

narstaendevardaren att leva ett sa naturligt liv som mojligt.

10.2.2 KAPACITET ATT VARDA SAMT UPPLEVA HALSA OCH HA
LIVSKVALITET

Temat KAPACITET ATT VARDA SAMT UPPLEVA HALSA OCH HA LIVSKVALITET
bestar av kategorierna Forutsattningar, Installning och Copingmetoder, vilka presenteras som

underrubriker.

10.2.2.1 Forutsattningar

Kategorin Forutsattningar bestar av underkategorierna Egen halsa och egenvard, Kunskap
och erfarenhet, Boendemilj6, Rorelsefrihet och narhet till service, samt Ekonomi.

Narstaendevardarna ar sjalva gamla och har egna sjukdomar som paverkar deras
funktionsférmaga och ork. Den stigande aldern i sig minskar orken, men dven t.ex. vérk gor det
svarare att orka. Sjukdomarna ar ojamnt fordelade, en del narstdendevardare har flera
sjukdomar och symptom som paverkar funktionsformagan, medan en del ar forhallandevis
friska. De egna sjukdomarna kraver samtidigt egen uppfoljning och kontroller, vilket i sig ar
periodvis tidskravande. Oron fér om den egna hélsan ska halla for pafrestningarna, och vad
som hander ifall den inte haller, ar en stindig foljeslagare i narstdendevardarens liv. En
grundlaggande del av halsan ar egenvarden. Narstaendevardarna forstar vikten av att ta hand
om sig sjalva for att orka och de har &ven behov av detta. De har en sund livsstil och vilar for
att orka, aven kortare stunder upplevs gynnsamma. De utévar mestadels sadana intressen som
gar att gora hemifran, eller odlar egna intressen periodvis under avlastningsperioderna.
Alternativt stéller de klart hemma for att kunna fara bort. Motion &r ett viktigt inslag i

egenvarden.



”...att jag skulle ringa dit och jag skulle komma 6verens om att jag skulle
fd komma till ett sdnt ddr prov, men jag har inte gjort ndgonting dnnu
angdende det fér jag har varit sd upptagen.”

"Jag besdéker biblioteket ofta och gdr och ldnar bécker och ldser tills jag
somnar.”

For att ha forutsattning att mota omsorgsbehoven krévs kunskap om sjukdomar, mediciner och
omsorgstekniska saker. Det ar mycket att ldgga sig in i bade nér det galler sjalva varden och
behandlingar, men aven kring byrakratiska drenden. Narstdendevardaren far erfarenhet och
blir med tiden expert pa omvardnaden och kompenserar smidigt for den vardbehdvandes

bristande funktionsformaga.

“Nog blir man ju lite stressad ndr det dr sd mycket som man ska ldgga sig
in i och allt méjligt, men man far ju frdga det man inte vet.”

"Nog har jag tycker jag fdtt ganska mycket inblick i det.”

En funktionsvéanlig boendemiljo &r en viktig forutsattning for en smidig vardag och
omvardnad. Nérstaendevardarna forsoker avlagsna hinder i bostaden for att den vardbehdvande
ska kunna rora sig obehindrat eller for att omvardnaden ska I6pa smidigare. | vissa fall kan det
racka med mindre forandringar, men ibland kravs mera omfattande handikappanpassning eller

t.o.m. flytt till en mer andamalsenlig bostad.

"Jag vill ta bort mébler for att fa ldttare att hjdlpa till, men han kan inte
alltid se att det skulle underldtta fér mig.”

Rarelsefriheten ar beroende av korkortsinnehav och tillgang till en rymlig bil. Ifall detta saknas
ar narstaendevardaren beroende av taxitjanster for att forflytta sig och den vardbehévande.

Smidigheten och tidseffektiviteten riskerar férsvinna nar man ar utlamnad at utomstaende



fardtjanster. En redan tidspressad narstaendevardare utsatts for annu mera stress ifall det racker
langre att utratta arenden pa grund av vantetiden pa taxi. Det geografiska laget pa bostadsorten
inverkar pa narstaendevardarens mojlighet att skota arenden smidigt. Narhet till service gor
det lattare att utratta arenden, eftersom en narstdendevardare ute pa landsbygden kan ha langt

till bade sjukhus, affar och hobbyer.

”lag har det ju besvdrligt ndr jag inte har ndgot kérkort.”

"Jag kor till butiken, gar till apoteket ibland.”

En viss ekonomisk trygghet behovs for att ha forutsattning att vara narstaendevardare. Den
ersattning de erhaller av staten for sitt narstaendevardaruppdrag ar narmast av symbolisk
karaktar. UtGver det ska de tacka sina utgifter med pensionen. Sa lange de bor tillsammans
hemma i sin egen bostad klarar de av att tdcka sina kostnader. Det gar dock att ana en viss oro
for om ekonomin ska halla for pafrestningar fran dyra mediciner och en eventuell framtida hyra
vid flytt. De som haft en hogre inkomst och darmed far hogre pension har inte samma
ekonomiska oro som de som haft l&gre arbetsinkomst.

"Det gdr nog pd minus, men det dr vil inte meningen heller att man skulle
vinna pd den ddr hemvdrden.”

”Sd jag sade att sd Idnge vi har bdda pensionerna, men nog skulle jag ju
ha svdrt kanske att vara pd ndgot stdlle och betala bdde hyra och allting
med min pension., for han har ju mera pension dn jag, men det har gatt.”

10.2.2.2 Installning

Kategorin Installning bestar av underkategorierna Positiv, Bejaka livet, Tacksamhet,

Forndjsamhet, Hjalpsamhet, Vilja att lara sig, samt Meningsfullhet.



Narstaendevardarna ar dldre personer som samlat pa sig livserfarenhet. Under hela livet har de
stott pa bade med- och motgang och lart sig forhalla sig till det som livet bjuder pa. Denna
erfarenhet kommer val till pass i deras utmaning. Nar det géller installning till livet och
narstaendevarden har narstdendevardarna antagit en positiv installning. De lever med
instélIningen att allt kommer att ordna sig, det kunde vara vérre och att man klarar mer &h man

tror.

”lag har inte ndgon gdng varit sd att jag har jdmrat mig dt livet.”

Att fungera som narstaendevardare kraver manga ganger ny kunskap och nya kontakter. Har
spelar ocksa installningen in och med vilken attityd man tar emot utmaningarna.
Narstaendevardarna drivs av viljan att fa det att fungera. De ser sin chans och vill lara sig

nagonting nytt.

"Men det hdr dr ett nytt yrke fér mig. Jag har ldrt mig vildigt mycket om
sdn ddr vdrdarbete och olika hjdlpsaker.”

De bejakar livet och tar emot en dag i taget. Genom att bejaka livet tillater de att bade gladije
och sorg ryms med i vardagen. Det kan vara pafrestande, men de har lart sig att sadant &r livet
och det &r inte fruktbart att lata kanslor av vanmakt ta 6verhand. Samtliga narstdendevardare i
denna undersokning var alderstigna, men de sag inte aldern i sig som ett hinder fran att engagera

sig i bade det ena och det andra.

"Man tar dagen som den kommer.”

Narstaendevardarna ar formogna att kdnna tacksamhet. Kanske &r det livserfarenheten igen
som har gjort att de forstar att uppskatta goda tider och det som ar bra. Det gar sallan langre

perioder utan att man stéter pa utmaningar, sa det ar vasentligt att leva har och nu samt tacka



for det som ar bra for att battre orka med det som &r svart. Narstdendevardarna verkar forsta

vikten av att frammana kénslan av tacksamhet, &ven om allt inte &r perfekt.

“Det dr inte sd enkelt hdr i livet, men det finns mycket att tacka for.”

”...och jag dr ju tacksam och glad fér varje kvdll som jag far gad och ldgga
mig och har honom i sdingen bredvid mig.”

Tacksamheten gor samtidigt att de ar ndjda och uttrycker fornéjsamhet. Denna egenskap kan
bero pa den generation de hor till och de forhallanden de vaxt upp i. De har djupare perspektiv
pa tillvaron. De ar néjda i det lilla och har inte stora krav pa varken livet eller samhéllet. Darfor

kan de ocksa kanna tillfredsstallelse i vardsituationen, d&ven om den kan vara svar och trottsam.

"Nog tycker jag att jag pad ett sdtt dr néjd. Inte vet jag om jag skulle vilja
dndra pd ndgonting.”

Flera av narstaendevardarna ar hjalpsamma till sin natur och stéaller nu upp for att situationen
sa kraver och de har mojlighet till det. For dem ar det bade naturligt att stalla upp och svart att

ignorera om de ser behovet.

"lag har alltid varit sa att jag stdller upp.”

Narstaendevardarna upplever sin uppgift meningsfull. Upplevelsen av meningsfullheten kan
beskrivas som summan av alla de O6vriga underkategorierna i kategorin instéllning.
Narstaendevardarna ar medvetna om livet, dess utmaningar och gladjeamnen och vad som
verkligen betyder nagot i slutdndan. Detta gor att de ser stor mening i anstrangningen som

narstaendevarden medfor.

"Det dr meningsfullt, men jag tycker inte alltid att jag orkar.”




10.2.2.3 Copingmetoder

Kategorin Copingmetoder bestar av underkategorierna Klara vardagen och Hantera kénslor.

Narstaendevardarna har dven utvecklat copingmetoder for att handskas med utmaningarna de
stoter pa. Dessa copingmetoder handlar dels om att klara vardagen och dels om att handskas
med kanslor. For att fa vardagen att fungera ar planering, anpassning och problemldsning
viktigt. Narstaendevardarna planerar sin vardag och foljer rutiner som underlattar. De
prioriterar det de tycker ar mest vasentligt och omprioriterar vid behov vartefter orken tryter
eller funktionsféormagan blir samre. Genom att sanka standarden, justera takten eller
kompromissa anpassar de sina egna behov och krav efter vad som ar mojligt att genomfora.
Vidare beskriver de att deras situation innefattar konstant problemlésande. Det behdvs
handlingskraft. En viktig delmetod i detta &r att man fragar nar man inte vet. Eftersom de ar tva
i parforhallandet samarbetar de och hjalps at enligt egen formaga.

”...och man mdste planera nog mycket for att hdlla sig pd jamvikt.”
"Sdna ddr sma bekymmer dyker upp hela tiden.”

"Man far vil borja Idmna ndgot ocksd.”

Narstaendevarden ar manga ganger trottsam och talamodsprovande. Narstaendevardarna
uttrycker kanslor som stress, oro, ilska och daligt samvete. For att handskas med kénslor
anvander de copingmetoder som bemétande av kanslor, tillitande av kanslor, att ta fasta pa
uppmuntrande ord och att lyfta blicken. Att vara sndll mot sig sjalv & en metod som
narstaendevardarna ovar pa. Acceptans och nyorientering ar till stor nytta nar situationen

forsamras, for att inte fastna i negativa kénslor.

"Det tar flera dagar att anamma en férdndring i tillstdndet,
nyorienteringen ska ha sin tid. Mdste ge det tid sd accepterar man det.”



"lag har insett att jag dr arg pd sjukdomen, inte pd maken.”

"Det kunde vara vdrre.”

Det andra delmalet for stodet ar att framja de forutsattningar, den installning och de
copingmetoder narstaendevardarna behdver for att kunna varda sin anhériga samt uppleva hélsa
och ha livskvalitet. De bor erbjudas majligheter till halsa och egenvard. De bor fa kunskap om
aktuella sjukdomar, mediciner och vard. For att sdkerstalla forutsattningar gallande
boendemiljo och rorelsefrihet bor dessa undersokas och stodas vid behov. Aven ekonomiska
forutsattningar bor stodas for att varken vardkapacitet, hélsan eller livskvaliteten ska dventyras.
Vidare kan nérstaendevardarna behdva hjalp med att anamma ett gynnsamt tankesatt. De bor
stddas i bl.a. positiv instéllning, att odla tacksamhet och se mening i tillvaron. Detta kan man
astadkomma genom att visa uppskattning for deras insats och stoda deras mentala kraftresurser.
For att narstadendevardarna ska ha mojlighet att handskas med utmaningarna i vardagen behéver
de fa stod i att anvanda gynnsamma copingmetoder. De behover dels praktiska knep for hur de

ska klara av vardagen, dels vagledning i hur de ska hantera sina kénslor.

10.2.3 HOT MOT LIVSKVALITET OCH HALSA

Temat HOT MOT LIVSKVALITET OCH HALSA bestar av kategorierna Fysiska/praktiska
hot, Psykiska hot och Emotionella hot, vilka presenteras som underrubriker.

10.2.3.1 Fysiska/praktiska hot

Kategorin Fysiska/praktiska hot bestar av underkategorierna Rutiner, Fullt dagsschema,

Fysisk bundenhet, Informationsteknik samt Bostaden.



Hoten som finns mot narstdendevardarens livskvalitet och halsa sammanfattas langt av att
vardagen blir inskrénkt. Vardagen &r rutinmassig och préaglas av en strikt tidtabell p.g.a.
medicineringsintervaller och vardatgarder. Den vardbehdvandes funktionsférmaga varierar
ocksa under dagen och styr valet av aktiviteter. Det kan vara svart att anpassa sig till
omgivningens tider och programpunkter. Rutiner underlattar vardagen, men samtidigt hammar

de narstaendevardarens frihet.

“Det dr nog rutinmdssigt hela livet.”

"Skulle gdirna fara till kyrkan, men det dr ddlig tidpunkt med tanke pd
*namn* mdende.”

Narstaendevardaren ar fysiskt bunden till hemmet for att direkt varda sin anhdriga eller
kompensera for fysiska brister i funktionsférmagan och avlagsnar sig narstaendevardaren ska
denne stalla och arrangera infor sin franvaro. Bundenheten gor att de far valja bort mycket av

det som sker utanfor vardsituationen.

"Nackdelarna dr vdil da att man inte alltid har den ddr friheten, det tas ju
lite nog fér mycket av en ibland.”

Vidare ar dagsschemat fullt av vardagssysslor relaterade till hem, hushall och tradgard. Hur
stor praktisk borda som axlas av narstdendevardaren beror pa hur mycket den vardbehévande
kan hjalpa till i sysslorna. | vissa fall kan man dela pa sysslorna, i vissa fall gor
narstaendevardaren allt. De fysiska pafrestningarna kan vara stora, vilket hotar

narstaendevardarens fysiska ork.

"Hela veckan dr det ndgonting... Ndja, det dr ju sd var dn man dr, fastdn

man inte dr sjuk, sd nog ska maten lagas och kldderna tvdttas och sdnt,

men det dr klart att om man har den andra som hjdlper lite sd, det hdr,
kédnns det ju annorlunda, om man dr bdda tvd.”




Informationstekniken hotar generellt aldre personers formaga att skota t.ex. bankarenden
sjalvstandigt, sa dven narstaendevardarens. Utvecklingen mot att de flesta av kontorsuppgifter
ska skotas via datorn kraver endera att man forkovrar sig i informationsteknik eller 6verlater

dessa sysslor till ndgon annan.

"Men sd Idnge banken finns, jag har inte det ddr pa datorn, da skulle jag
madsta ldgga éver det pd ndgon annan, men pd ndgot sdtt tycker jag att
vill skéta om det sd ldnge vi har...”

Andra praktiska hot &r hurudana vardmojligheter bostaden erbjuder, o6verkomliga hinder och
utrymmesbrist. Flera av narstaendevardarna bor kvar i hus som ar byggda for individer med
battre funktionsformaga. Bostaden kan vara byggd i flera plan med oandamalsenliga trappor att
ga i, speciellt efter att olika hjalpmedel anvands vid forflyttning. Hjalpmedlen kan i sig vara sa

utrymmeskrévande att de hindrar normala arrangemang och vardagsliv.

"Och det dr nog tungt det ddr duschandet (duschen finns nere i kadllaren)
och det skulle jag ju forstds nog kanske fd, jag tror nog att de kommer
hem och duscha jo... Om man vill, men det har vi inte haft.”

10.2.3.2 Psykiska hot

Kategorin Psykiska hot bestar av underkategorierna Psykisk bundenhet, Beteendestorningar,
Stress samt Oro.

Aven de psykiska hoten bottnar i den vardbehdvandes funktionsformaga och
sjukdomssymptom. Den psykiska bundenheten som narstaendevardare upplever ar mer eller
mindre total och det finns inget utrymme for spontanitet. Utover den fysiska varden som kan
stracka sig over dygnets alla timmar lever narstaendevardaren med att dels vakta och skydda

den vardbehovande fran olyckor, dels finnas till hands som trygghet i en angestfylld tillvaro.



Ifall narstdendevardaren ar tvungen att lamna den vardbehévande ensam hemma upplever

narstaendevardaren sig splittrad i tanken.

"lag kidnner mig sd splittrad ndr jag far bort, med halva huvudet kvar
hemma.”

Andra faktorer som hotar den psykiska halsan hos narstaendevardare ar personlighetsférandring
och beteendestorningar hos den vardbehdvande till foljd av sjukdom. Dessa stérningar
paverkar i olika grad. Aven om livskamraten fysiskt finns kvar startar en viss sorgeprocess efter

den manniska man en gang lart kdnna och som numera har forandrats.

”I synnerhet pd senaste tiden har hon férlorat mdnga gdnger
markkontakten pd det sdttet att hon kdnner sig inte kdnna mig.”

Vidare upplever narstaendevardare en stress dver de saker som blir ogjorda till foljd av
tidskravande omvardnad. Livskamratens omvardnad kraver sa pass mycket energi att det finns
varken tid eller mgjlighet att utféra andra, nddvandiga sysslor. En del av narstaendevardarna
upplevde sig dock inte alls bundna av varden, just for att vardbehovet var begransat och inte
paverkade narstdendevardarens rorelsefrinet namnvart. Dessa nérstaendevardare upplever inte

samma stress som den som standigt far skjuta upp andra saker p.g.a. omvardnaden.

"Det dr ju det ddr mdnga gdnger att tiden, att det blir sd mycket pd
varandra, sa dd kan man ju bli trétt av det ocksd.”

Arrangemanget med aldre narstdendevardare ar skort, eftersom narstaendevardaren sjalv har
nedsatt ork och hélsa. Narstaendevardarna lever hela tiden med oron for om den egna hélsan
ska halla och hur allt ska ordnas den dag denne inte orkar mera eller sjalv behover vard. Denna

oro &r en psykisk pafrestning.



"Bekymren dr kanske mest nog att min egna hdlsa ska hadlla.”

10.2.3.3 Emotionella hot

Kategorin Emotionella hot bestar av underkategorierna Ensam i uppgiften, Kansla av
kontroll, Forsamring i funktionsformaga, Belastning,  Vardmotstand,

Forandringsmotstand, samt Franskild fran livskamrat.

Emotionella hot uppkommer nar narstaendevardaren kanner sig ensam i sin uppgift. Det kan
vara p.g.a. att nara anhoriga inte forstar hur tung och omfattande omvardnaden verkligen &r
eller att narstaendevardaren har svart att be om hjélp. Flera narstaendevardare upplevde ocksa

att de séllan far prata om hur de har det.

"Ndrmsta sldktingarna férstdr inte riktigt hur tungt det dr.”

“Sdllan vi fdr prata sd hdr om hur vi har det.”

Man vill klara sig sjélv och ha kéanslan av kontroll i vardagen och kan ha svart att ge 6ver
ansvaret. Detta kan bero pa att man kénner stolthet och inte vill visa att man kommer till korta

eller att man har svart att slappa taget om kontrollen, om ens for en kort tid.

"Det dr jobbigt att vilja ha hjdlp.”

Narstaendevardaren marker den gradvisa forsamringen i livskamratens funktionsformaga
och vet att omvardnaden knappast blir lattare. Aven har kan oron skonjas, dver hur mycket

forsamring i funktionsformagan som arrangemanget tillater. Uppgiften som nérstaendevardare



kan upplevas 6verméaktig ibland och man kan borja tvivla pa om arrangemanget ar sa
fordelaktigt.

”Ar det faktiskt meningen att en ska ta hand om den andra?”

Belastningen av hoten varierar mellan narstadendevardarna fran liten belastning/stors ej eller
klarar av att bemdéta, till orkar inte alltid eller orkar nétt och jamt. Belastningen varierar &ven
for den enskilda narstaendevardaren fran period till period. Att standigt belastas hart kan gora

att upplevelsen av meningsfullhet dventyras.

"Enligt nuvarande system sd tycker jag att jag orkar.”

Det som gor narstaendevard sa komplex ar att den vardbehdvande har sjalvbestammanderatt,
ratt till integritet och stolthet. Detta leder ibland till vardmotstand och férandringsmotstand.
T.ex. handikappanpassning av boendemiljon férhindras i vissa fall av ett inneboende
forandringsmotstand och en vilja att allt ska vara som forr. Det som aven forsvarar en eventuell
omandring &r avsaknaden av den ork som forandringsarbetet skulle innebéra, d&ven om

omandringen pa langre sikt skulle underlatta omvardnaden.

”...men han tyckte att det var onddigt att han skulle fara ndgonstans.”

"Det skulle ha gdtt att gora om hdr nog, men jag vet inte, vi har inte varit
riktigt for det da vi tycker att det har gatt sa hdr.

Yiterligare en aspekt som belastar emotionellt &r att den paus fran omvardnaden som man som
narstaendevardare behover samtidigt innebar att man tillfalligt blir franskild fran sin
livskamrat. Narstaendevardare inser rent teoretiskt att de behover vila for att orka, men

emotionellt ger vilan dem daligt samvete nar de prioriterar sig sjalva. Dessutom upplever man



att det ar svart att koppla av och vila nar man har avlastning, nar man lever ett sa inrutat liv

annars.

"Det dr en insikt som ska nétas in: ska jag orka sjdlv sGd mdste jag fa
avlastning och fd vila.”

Det tredje delmdlet for stodet &ar att hjalpa narstaendevardaren att vérja sig mot de
fysiska/praktiska, psykiska och emotionella hoten. Manniskan ar en holistisk varelse och det
kan vara svart att dela upp hoten i fysiska, psykiska och emotionella grupper. De paverkar
varandra sinsemellan och pafrestning pa t.ex. det fysiska planet kan leda till hot pa bade
psykiskt och emotionellt plan. Stédarrangemangen till narstdendevardarna bor saledes
uppmarksamma samtliga dimensioner i den holistiska ménniskan och uppméarksamma
pafrestningarnas paverkan pa alla plan. Sammanfattningsvis kan man dock konstatera att
praktiskt hotas vardagen bli inskrankt p.g.a. de begransningar vardbehovet medfor.
Bundenheten, bade fysisk och psykisk, namns som en kannbar faktor som paverkar vardagen.
Vidare kan narstaendevardaren sta ensam med alla sysslor relaterade till hus och hem utéver
vardsysslorna, vilket kan vara utmattande. De psykiska hoten ar dessutom stressen och oron
som narstaendevardaren kan kanna mer eller mindre konstant. Slutligen behover
narstaendevardaren emotionellt stod for att handskas med kanslorna som uppstar till foljd av
situationen. Det ar vart att observera att narstaendevardarens stolthet kan hindra denne fran att

be om och ta emot hjélp dven om det skulle behdvas.

10.2.4 STODBEHOV FOR ATT HA KAPACITET ATT VARDA OCH KUNNA
UPPLEVA LIVSKVALITET OCH HA HALSA

Foljande kategorier framkom under temat STODBEHOV FOR ATT HA KAPACITET ATT
VARDA OCH KUNNA UPPLEVA LIVSKVALITET OCH HA HALSA: | métet med vérden,
Emotionell dimension, Social dimension, Avlastning, Intervallvard, Kunskap och information,
Underlatta vardandet, Underlatta vardagen och Upprétthalla den vardbehovandes

funktionsformaga. Kategorierna presenteras som underrubriker.



10.2.4.1 | motet med varden

Kategorin | métet med varden bestar av underkategorierna Bemétande, Kontinuitet, Insikt
om stodbehov, Egen aktivitet och initiativformaga, Plan for narstaendevard och

Narstdendevardartraffar.

Den ordinarie personalen advokerar for narstaendevardaren, emedan bade bemdtande och
kontinuiteten &r bristfalliga nar vikarier handhar stodet. Bemotande fran lakarhall beskrivs
endera som ifragasattande eller att bli tagen pa allvar. Nar den vardbehdvande uppsoker lakare
ar narstaendevardaren ofta med som sprakror. Det finns ett visst behov av att ordna sa att den

vardbehovande ska kunna fara ensam.

”...och dd tyckte jag nog att ndd-d. Vad dr det fér svar? Sd dd ringde jag
inte férrdn hon kom tillbaka den ddr ordinarie.”

Narstaendevardaren har ofta bra inblick i vad som fungerar i omvardnaden och vad som har
testats. FOr att undvika att maendet eller funktionsformagan forsamras bor dessa erfarenheter
efterfragas och tas i beaktande vid ordnandet av formell vard for den vardbehévande.
Narstaendevardarnas erfarenhet och expertis kring den vardbehévandes situation utnyttjas i
varierande grad, ju mera desto battre kontinuitet, verkar det som. Kontinuitet i varden framjar
fortroendet mellan alla parter och sparar tid for samtliga inblandade. Ifall kontinuitet saknas

leder det till frustration och att fortroendet skadas.

”Och nog smérjer de ju, for jag har ju med de ddr salvorna och lagar
receptet pd, skrivit upp vad han ska ha, sd inte dr det vil det att de inte
skoter honom.”

"De byter Idkare otroligt ofta.”




Narstaendevardarna verkar ha svart att formulera stodbehov och insikten om stodbehovet &r
dalig. De medger att de manga ganger har en tung tillvaro, men kan inte se pa vilket satt de
skulle kunna fa hjalp. Eller sa paverkar deras fornéjsamheten beteendet, pa sa satt att de finner
sig i situationen. Vidare &r det svarare for dem att be om hjalp an att bli erbjuden hjalp, varfor

stodforslag uppskattas.

"lag kommer inte pd évriga stédformer som jag skulle onska.”

"Det dr bdttre ndr ndgon foresldr dn att man sjdlv mdste ringa och sdga
att man tycker att man inte orkar mera.”

Enligt narstdendevardarna &r den egna aktiviteten och initiativformagan avgorande for att
ordna kring stodatgarder. Det ar ingen som informerar riktigt genomgaende om allt fran borjan,
utan informationen kommer lite vartefter. Eftersom varje situation ar unik och behoven darfor
ar unika finns det inget tillvagagangssatt som skulle gélla for alla. Det verkar som att det leder

till att narstaendevardaren sjalv blir tvungen att ta reda pa mojligheterna att fa stod.

”...bra att du inte dr handfallen, utan du vet vad du skall géra i de
situationer som uppstar.”

En narstaendevardare namner planen for narstaendevard och att den inte uppdateras enligt
aktuell situation, utan den plan som uppgjordes i borjan foljs. Detta innebar att
stodarrangemangen inte nodvandigtvis motsvarar det aktuella behovet. Narstdendevardaren
ifrdga hade inte heller undersokt ytterligare mojligheter till stod da de hittills klarat sig enligt
planen. Ett par narstadendevardare namner att de blivit kontaktade fran vardens sida nar de fatt
rapporter om att vardbehovet var stort eller nar aldern i sig var sa hog. Kontakten ledde till

utokat stod.

”"Det var frdn vdrdens sida de tyckte att vi skulle utnyttja méjligheten till
intervallvdrd, mycket med tanke pa dldern, att vi borjar bli s gamla.”




Narstaendevardarna namner praktiska hinder gallande de traffar som ordnas for
narstaendevardare. Forr hélls lokala traffar som var lattare att delta i, men numera orsakar
platsen for traffarna praktiska hinder for att delta. For att narstdendevardaren ska kunna delta i
traffarna ska det ordna sig praktiskt pa hemmafronten eller finnas parallellprogram at den

vardbehovande under traffarna.

“Inte samma sak nu ndr ndrstdendevdrdartrdffarna ordnas i Jakobstad
och ibland t.o.m. i Nykarleby - hur ska man fa det ordnat att fara dit?”

10.2.4.2 Emotionell dimension

Kategorin Emotionell dimension bestar av underkategorierna Dela liv, Dela erfarenheter och

Tro.

Dela livet fungerar bade pa ett praktiskt och mera kanslomassigt plan. Barnen namns som den
stOrsta resursen for emotionellt stod. Barnen har omsorg om sina foraldrar och ger emotionellt
stod at bada tvd. Fungerande relationer inom familjen uppskattas och man delar livet
tillsammans. Detta kan ha sina begransningar, eftersom det i viss man saknas emotionellt stod
fran barnen och narstaendevardaren kan kanna sig ensam i uppgiften. Vidare kanske inte alla

narstaendevardare har barn eller nara relationer till sina barn.

"Vi har konstaterat att den storsta glddjen dr nog att alla har bra
relationer sinsemellan och kommer och delar med av sitt liv.”

Emotionellt stod fas till stor del av andra narstdendevardare. De har bast forstaelse for varandras
situationer. Med andra narstaendevardare far man dela erfarenheter och stéda varandra, s.k.
kamratstod. Narstaendevardarkurserna upplevs som mycket givande. Pa kurserna fas

kamratstdd, nya bekanta, mycket information och egentid.



"Andra anhérigvdrdare, bdde de som dr och som har varit férstdr en allra
bdst!”

En narstadendevardare namner den kristna tron som en kalla till kraft. Tron pa att Gud ar storre
an allt och att han har allt i sina hander. Det upplevs som en stor trygghet att ha Gud att luta sig

mot och hdmta kraft hos.

"Ja, absolut, trygghet. Trygghet och lugn och ro pa det scttet. Det dr ju
viktigt. Nog i vdr situation. Det dr det.”

10.2.4.3 Social dimension

Kategorin Social dimension bestar av underkategorierna Socialt umgénge och Samtalsstod.

Det finns en social dimension av stddbehovet eftersom social isolering hotar eller forekommer,
for bada parterna i forhallandet. Det finns mera behov av socialt umgange, bade i hemmet och
utanfor hemmet, dn vad som tillgodoses. Foreningsliv bidrar till det sociala utbytet, i den man
man kan delta. Narstdendevardaren kan kanna sig ensam och isolerad fran livet som pagar

utanfor vardsituationen.

“Roligt ndr ndgon knackar pd. Vi har inte sd stort revir.”

"Det dr vdldigt bra det for att dd fdar jag komma ut och prata med andra
mdnniskor ocksad.”

Samtalsstod at den vardbehdvande och att nagon visar intresse for narstaendevardarens
situation skulle uppskattas. Den vardbehdvande ar manga ganger den som &r mera bunden till

hemmet, eftersom rorelseformagan kan vara begransad. Néarstdendevardaren har béttre



mojlighet att ordna socialt utbyte for egen del. Darfér onskas samtalsstod for den
vardbehdvande som stodform. Intervjuerna som gjordes med narstaendevardarna till denna
undersokning upplevdes som ett valkommet inslag. Paret kande att det var ndgon som

intresserade sig for deras situation.

"Sd nog dr det mdnga gdnger att nog dr han ju ensam fastdn jag dr hér.”

10.2.4.4 Avlastning

Kategorin Avlastning bestar av underkategorierna Mojliggdrande, Barnens insatser, Kortare

och langre, samt Begransningar.

Avlastning fran narstaendevardaruppgiften maéjliggor egentid. Egentiden mojliggor i sin tur att
narstaendevardaren kan utdva intressen och vara social utanfor hemmet. Avlastning kan

aterkomma regelbundet eller ordnas efter behov. Det finns behov av mera avlastning.

“Nog skulle jag ha ganska mycket att géra”

Barnens insatser ar ett fungerande system for avlastning. Ifall barnen bor geografiskt néra
utnyttjas de oftare for avlastning, aven for kortare stunder. Barnen bjuder sjélv ut avlastning at

foraldern och uppmuntrar narstaendevardaren att ordna eget program.

”..nog dr det barnen det... de har bestyr.”

Avlastning atnjuts bade langre och kortare perioder. Exempel pa langre avlastning ar
intervallperioder och kortare avlastning ar t.ex. tiden vardbehévande vistas pa dagcenter.
Hemvarden erbjuder ocksa korta pauser de stunder de ar pa bestk och skoter om den
vardbehdvande.



"lag kan gd och hdmta posten ndr hon dr hér och jumppar med frun.”

Brister géllande avlastning ar begransningar i barnens (och andra sléktingars) mojligheter att
stalla upp p.g.a. deras geografiska placering eller ataganden i Ovrigt. Semestrar och helger
mojliggor mera avlastning fran barnen som annars har ett annat jobb att skéta. Det finns ocksa
fall var formell avlastning beviljats, men inte fungerat. Ovriga brister ar att avlastning ar svar

att ordna pa obekvama arbetstider och hem till den vardbehévande.

“Formell avlastning skulle ocksd vara bra, men vem har arbetstid sd att
de kan komma och avlasta kl.16-177!"

"Alla barnen dr i arbete om dagarna, de har ocksa sitt eget.”

10.2.4.5 Intervallvard

Kategorin Intervallvard bestar av underkategorierna Arrangemang och Kvalitet.

Intervallvard ar en form av avlastning. Aven denna form av avlastning frigor mojligheter att
disponera egentid. Arrangemanget av intervallvarden kan endera vara satt i system sa
intervallvardsperioderna aterkommer per automatik, alternativt vara beroende av pusslande vid
sporadisk anvandning. Utnyttjandegraden varierar p.g.a. att paret vill leva tillsammans,
narstaendevardaren inte litar pa intervallvardgivaren eller att intervallvard inte behovs. Det
geografiska laget och narheten till intervallvardplatsen styr valet av intervallvardplats, &ven om

kvaliteten pa intervallvarden skulle vara béttre pa en mer avlagsen plats.

“Intervallperioderna maojliggor utfdrder som inte annars gdr att
genomféra.”

“Tvd veckor dr hon hemma och tva veckor dr hon pad dldringshemmet.”




Narstaendevardarnas tillfredsstallelse med intervallvard varierar fran nojd till missnéjd och de
vardbehdvande ar antingen fornojda eller tycker att de skulle ha det battre hemma. N6jdheten
som narstaendevardaren kanner har att géra med ifall intervallvardsplatsen har ett aktivt grepp
pa dagsprogrammet eller ifall perioden mera fungerar som uppbevaring av vardbehdvande,
d.v.s. hurudan kvalitet varden har. Vidare sanker bristen pa kontinuitet i varden
tillfredsstallelsen.  Narstaendevardarnas instdllning  till  att overlata varden il
intervallvardspersonalen varierar fran att ha fortroende till att inte kunna slappna av och lita pa
att det ska fungera. Narstdendevardarna berattar att de &r delaktiga i varden pa
intervallvardsplatsen genom att rapportera om den dkta hélftens vanor och vardbehov hemma.
For en gammal manniska med nedsatt funktionsférmaga kan vistelse i en obekant miljo, som

en sporadisk intervallvardsplats innebar, kdnnas utelamnande.

”...Inte vet jag ju om det stdmmer, men att de har mera jumppa for dem
och det tycker han ju om, sd jag tror nog att det skulle vara bra fér
*namn* sen han en gdng skulle vara ddr.”

"Men dd tycker jag bara att han dr sd utan ddr, jag vet inte hur det dr ndr
han inte kan prata, jag kdnner det sd.”

10.2.4.6 Kunskap och information

Kategorin Kunskap och information bestar av underkategorierna Kunskapsluckor och

Informationskallor.

Aven om narstéendevardaren lart sig mycket under aren forekommer kunskapsluckor kring
sjukdomar och vard samt kring byrakratiska kriterier. Narstaendevardarna uttrycker en dnskan

om att fa mera kunskap.

”...till tandldkaren sade de nu efterdt att vi skulle ha fatt ta fdrdtjdnst...
men det visste jag da inte dnnu...”



"Det finns ingen som informerar riktigt genomgdende vilka hjdlpmedel
man kan ha och sdnt ddr.”

Narstdendevardarna far information fran flera olika hall. Som informationskallor for
narstaendevardarna fungerar telefonradgivningen, hemvardspersonalen, foreningsverksamhet
och narstaendevardarkurser. Telefonradgivningen och hemvardspersonalen kan svara pa
konkreta fragor relaterade till vard, medan foreningar ger mera specifika rad kring den aktuella
sjukdom som forenar dem. Genom narstaendevardarkurser fas information om narstaendevard

i allmanhet.

”...for det dr inte bara den ddr hemhjdlpen som de gor, utan det dr lite
sakkunnig hjéilp ocksd att man far frdga av dem hur man skulle kunna gd
tillvdga och sddant.”

10.2.4.7 Underlatta vardandet

Kategorin Underlatta vardandet bestar av underkategorierna Bostadsandringar, Hjalpmedel,

Sjukvard, Hemvard, samt Flytteknik.

For att underlatta vardandet gors bostadséndringar. Det kan vara fraga om sma forandringar i
bostaden, eller mera omfattande ombyggnader. Ifall bostaden ar oandamalsenlig hander det sig
att paret byter bostad. Det gar att fa bidrag for att bygga om bostaden. Fortfarande finns dock

fall dar bostaden hindrar en smidig omvardnad, t.ex. duschmajligheter.

"Rampen pd utsidan dr bekostad av krigsveteranerna.”




Hjalpmedel som ocksa underlattar vardandet finns att l1ana. Hjalpmedelsutlaningen vid MHSO
forser narstaendevardaren och den vardbehdvande med hjdlpmedel for att underlatta
forflyttning och spara pa narstaendevardarens fysik. Har aterkommer behovet av
narstaendevardarens egen initiativformaga och kunskapssokning, eftersom det inte verkar
finnas fungerande kanaler for informationsdelning om vilka hjalpmedel som finns att fas.

Vidare framkom en konkret dnskan om forbattrade inkontinensskydd.

"Om det skulle finnas ndgot att man inte skulle behéva ha en sdn ddr
tdttsittande bloja.”

Stod i form av sjukvard riktas till den vardbehdvande beroende pa vilken sjukdom som
forekommer och hur stor del av sjukvarden som narstaendevardaren har kapacitet att ge sjalv.
Sjukvardsstod ges at nagon t.ex. i form av medicindelning. En av narstaendevardarna énskade

en grundlig genomgang av medicinerna.

"T.ex. medicineringen, sd en sjukskéterska kommer och fyller i dosetterna
och sa évervakar jag att hon tar de ddr... de ddr pillren dd de ska tagas.”

Hemvarden stoder i den fysiska omvardnaden med storre och mindre hjélpinsatser. Den tacker
inte hela vardbehovet under dagen, men bistar narstdendevardaren med lattnader i den fysiska
omvardnaden. Hemvarden &r uppskattad, men 6nskas med tatare intervaller och aven under

helger.

"Att de ddr l6rdag och sondag eftermiddag sd skulle det ju vara bra att ha
det ddr hemhjdlp, som nu har fallit bort helt och hdllet.”

Att narstaendevardaren far lara sig ergonomisk flytteknik gor det fysiskt lattare att hantera den

vardbehdvande samtidigt som néarstaendevardarens fysik pafrestas mindre. Flera av



narstaendevardarna hade behov av léra sig flytteknik och de som gatt en sadan kurs var mycket

ndjda med den.

"Och jag tycker att det borde varje mdnniska, innan de bérjar som
ndrstdendevdrdare sd borde de fd sdn ddr skolning.” (kinestetikkurs)

10.2.4.8 Underl&tta vardagen

Till kategorin underlatta vardagen hor Barnens praktiska handtag, Sysslor och

Skjutstjanster.

Barnen ar ett stort stod for sina foréldrar och stéller upp med olika praktiska handtag. Flera
av narstaendevardarna kontaktar barnen for att fa hjalp ifall de stoter pa problem. Barnen
underlattar och utfor praktiska sysslor i vardagen eftersom narstaendevardarens tid och ork ar

begransad. Forstas finns det dven begransningar i barnens stod, eftersom de har egna ataganden.

"Vid problem ringer jag dt sonen som bor ndrmast och sd delegerar han
vidare.”

For att underlatta vardagen far vissa narstaendevardare hjalp med att skéta vardagssysslor, sa
som stadning, snorojning och tradgardsskotsel. Att kunna ta emot hjalp med sysslor &r en
vanesak, till en borjan kanns det markligt att ndgon utomstaende ska utfora sysslorna. Mangden

utomstaende hjalp varierar.

“Jag skulle nog vilja ha en stdderska istdllet fér henne.”

Skjutstjansterna utfors manga ganger av barnen, men dven fardtjanst eller annan

taxiverksamhet utnyttjas. Narstaendevardarna kan ibland tycka det ar besvarligt att fraga barnen



om hjalp. D& ar det mgjligt att anlita kopta skjutstjanster. Fardtjanst ar ett praktiskt
fortskaffningsmedel, men systemet ar ibland osmidigt med langa vantetider eller stela regler for
utnyttjandet.

"Men ndgon gdng sd har vi fatt vinta tva timmar ocksd innan han har
kommit, sd det har varit en liten nackdel.”

10.2.4.9 Uppratthalla den vardbehdvandes funktionsformaga

Kategorin Upprétthalla den vardbehdvandes funktionsformaga bestar av underkategorierna

Installning, Bristfallighet och Rehabiliteringskurser.

Narstaendevardarna ar positivt installda till att uppratthalla funktionsférmagan hos de
vardbehovande. De inser betydelsen av att rehabilitera den vardbehovande. De
gymnastikprogram som fas fran intervallstallena kan forbli oanvanda hemma, sa behov finns

av att nagon skulle rehabilitera &ven mellan intervallperioderna.

"Jag tycker att det skulle vara bdttre att fd ndgon som han rér sig med.”

Rehabiliteringskurser som paren deltagit i har varit uppskattade. Kurserna ger bade
omvaxling och rehabilitering at dem bada, eftersom de ibland far delta tillsammans. En av

narstaendevardarna drommer om att de ska kunna vistas i par pa invalidspa.

“Om man skulle ha pengar hur mycket som helst sd skulle man kunna ta
en sdn hdr, det madste finnas ndgonstans san ddr invalidspa. Ddr jag skulle
fd bo och ha det bekvimt och frun skulle fa vdrd och évningar och skotsel

och fysioterapi och sdnt ddr.”




Rehabiliteringen ar dock bristfallig, sd det 6nskas mera. Det fanns mera mojligheter till
rehabilitering tidigare, men numera marker narstaendevardarna av att rehabiliteringen skurits
ner. De som har mojlighet ordnar rehabiliteringen privat, men den ekonomiska situationen

paverkar hurudana majligheter paret har att satsa pa privata rehabiliteringstjanster.

"Till dldringshemmet sd@ kommer det en dag varannan vecka... och da dr
det sd mdnga patienter som han/hon (fysioterapeut) ska gd igenom, sd
det dr mycket sdllan och mycket lite som man far ddr.”

Stodet till narstaendevardarna ska hoja eller uppréatthalla deras kapacitet att varda, kunna
uppleva livskvalitet och ha hélsa. Nar man fran den formella vardens sida traffar
narstaendevardaren bor man tanka pa att det ar en trott och sarbar manniska man ska bemata.
Hur man kommunicerar och formedlar stodet r viktigt. Vidare ar kontinuitet i vardkontakterna
viktigt, for att effektivera tidsanvadndningen och bygga fortroende. Eftersom
narstaendevardaren inte alltid har insikt om stodbehov eller vetskap om vilka olika stodformer
som finns bor initiativet till kontakt komma fran den formella véardens sida med jamna
mellanrum. P& detta satt avlastas narstdendevardaren fran ansvaret och kravet att sjélv ta
kontakt.

Den som formedlar stodet kan vara narstaendevardarnas anhériga, den offentliga eller privata
sektorn eller part fran tredje sektorn. Eftersom de ekonomiska resurserna ar begransade i
samhallet bor samtliga parter samarbeta for att fa ett sa heltackande stod som majligt. Barn till
narstdendevardare ar en enorm resurs i stodsystemet och kan stoda pa s.g.s. alla
behovsomraden, men eftersom alla inte har barn eller andra nara anhoriga kravs ibland mera
insatser fran samhallet. For att stodet ska vara rattvist bor kanske inte stodet vara lika for alla
utan huvudsaken &ar att stodet svarar mot behoven. Det ar viktigt att uppratthalla
funktionsformagan hos den vardbehdvande samt underlatta bade vardandet och vardagen for
narstaendevardaren. Behovet av avlastning ar stort, men i vilken form den ska ordnas bor

anpassas enligt de unika individernas behov.



11 DISKUSSION

| detta kapitel diskuterar respondenten resultaten fran de bada undersokningarna samt valda
metoder och tillvagagangssatt. | resultatdiskussionen diskuteras resultaten fran de tva olika
datainsamlingarna och hur vél de stdammer dverens med varandra. Resultaten speglas aven mot
vald referensram och tidigare forskningar. Vidare presenteras uppfoljningsmodellen som
respondenten utvecklat samt slutsats. 1 metoddiskussionen diskuteras hur kvaliteten tagits i
beaktande under hela processen med examensarbetet med termerna validitet och reliabilitet pa
den kvantitativa delen samt trovardighet, palitlighet, bekraftelsebarhet och 6verforbarhet pa den

kvalitativa delen.

11.1 Resultatdiskussion

Syftet med detta examensarbete var att kartldgga narstaendevardarnas upplevelser av
narstdendevard och deras behov av stod samt hur véal den forvantade vardtyngden
overensstammer med den subjektiva upplevelsen. P basis av kartlaggningen skulle en
handlingsplan utarbetas for den formella personalen inom narstaendevarden for att kunna
kvalitetssakra uppféljningen av och rikta stodatgarderna for narstdendevardarna ratt.
Fragestallningen var: hurudant stod behéver narstaendevardaren for att uppleva livskvalitet och

ha forutsattningar att bemota den anhériges vardbehov?

Resultaten visar att livskvalitet for narstaendevardarna ar att fa leva ett naturligt liv tillsammans
med sin livskamrat: att fa bo hemma tillsammans och leva ett aktivt och vardigt liv. For att ha
kapacitet att varda sin livskamrat behovs goda forutsattningar, positiv installning och
fungerande copingmetoder. Det férekommer fysiska/praktiska, psykiska och emotionella hot
mot livskvaliteten och hélsan. Néarstaendevardarna behover stod for att kunna uppleva
livskvalitet och ha halsa samt ha forutséttningar att bemoéta de vardbehov livskamraten har.

Stodet ska ges pa olika omraden; i motet med varden, i den emotionella dimensionen, sociala



dimensionen, som avlastning och intervallvard, som kunskap och information, for att underlatta

vardandet och vardagen samt for att uppréatthalla livskamratens funktionsformaga.

1) Hurudana stodatgarder behovs utifran narstaendevardarnas subjektiva upplevelser?

Egenvard ar en mansklig funktion som individerna utfor eller i brist pa denna funktionsformaga,
later ndgon annan utfora for att tillgodose hélsokrav hos sig sjalv eller en anhorig for att
uppratthalla liv och halsa samt uppleva véalbefinnande i livets olika skeden. Narstaendevardare
ska tillgodose halsokrav bade hos sig sjalv och sin livskamrat. Enligt Orem maste egenvarden
laras in och utféras medvetet och kontinuerligt samt anpassas efter de krav som stalls.
Villigheten att agera medvetet for att varda sig sjalv och méta kraven bendmns av Orem som
egenvardskapacitet. Egenvardkapaciteten dr nagot som férvarvas och varierar genom hela livet.
Kapaciteten till egenvard ar beroende av individens alder, kon, utveckling, halsotillstand,
sociokulturell orientering, sjukvardssystemfaktorer, familjefaktorer, livsmonster, omgivning
samt tillganglighet till och férekomst av adekvata resurser. (Orem, 1995, 10,172-173, 187, 203,
212).

Resultaten fran denna undersokning visar att narstaendevardarna har kapacitet att varda sig sjalv
och sina anhoriga. De &r aldre, livserfarna personer som har formats av tidigare utmaningar i
livet och verkar ha en positiv instéllning till utmaningar. Att det ar just livskamraten som
behéver omvardnad gor att narstaendevardarna tveklost staller upp pa uppdraget. De har ett
langt liv och dktenskap bakom sig och star nu infor faktum att nar narstaendevardaren inte orkar
varda mera sa skiljs de troligen at och maste leva aterstoden av sina liv pa skilda hall. Detta,
samt den forndjsamhet och tacksamhet som préaglar den aldre generationen och gor att de inte
har sa hoga krav pa livskvaliteten, gor att narstdendevardarna anstranger sig till det yttersta och
mer dartill for att bemota kraven. Kravet narstdaendevardarna staller pa sig sjalva, att
livskamraten ska fa leva ett vardigt liv, gor att de forsakar sitt eget liv istallet. De prutar pa egna
krav och anpassar sig for att fa vardagen att fungera. Det &r viktigt att den formella personalen
ar medveten om denna risk, for att kunna identifiera de narstaendevardare som fungerar utéver
sin kapacitet och darfor skulle behdva ytterligare stodinsatser. Respondenten tror att det ar en

vasentlig skillnad pa om malet ar att undvika anstalt eller att uppratthalla livskvalitet och halsa.



Ifall malet &r att undvika anstalt kan livskvaliteten och hélsan vara hotad. Detta kan jamforas
med det salutogena synséttet, att man strdvar mot halsa och i forlangningen livskvalitet och
vardkapacitet.

Narstaendevardarna verkar aven tillampa copingmetoder som fungerar for att klara vardagen
och hantera kénslor. Antonovskys KASAM-begrepp; begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet (Antonovsky, 2005, 44-46) aterfinns i narstaendevardarnas installning, vilket
innebar att de har forutsattningar att uppleva hélsa trots motgangar. De sticker inte under stol
med att det ar stravsamt att varda sin livskamrat, men de kéanner sig inte heller som offer for
omstandigheterna. Narstaendevardarna upplever att uppdraget ar meningsfullt och ar darfor
motiverade att satsa pa narstaendevarden. En essentiell egenskap for narstdendevardarna ar att
kunna omdefiniera vad som é&r viktigt i livet. Eftersom narstdendevarden slukar mycket krafter
maste anstrangningar dras in pa andra omraden. Det &r troligen en process att komma fram till
denna omprioritering och den kritiska punkten ar nar omprioriteringarna blir sa pass omfattande
att kraften endast racker till narstdendevardaruppgifter. Vid hog KASAM kvarstar val anda

halsan i detta fall, men stodsystemets varningsklockor bor anda sla larm.

Det kan vara sa att urvalet av informanter till denna undersokning kan ha paverkat resultaten
satillvida att de som valdes ut och gick med pa att delta i underékningen ar de som &r sociala,
har latt for att prata, &r positiva och hjalpsamma samt lever i en situation som inte ar 6verméktig.
Spridningen pa diagnoser, kén och utbildning var bra, men det kan vara att informanternas
personlighet var for lika. Ifall narstaendevardaren verkar ha dalig installning eller inte anvanda

sig av sjalvstarkande copingmetoder samt ha lag KASAM ar det hit stodatgarderna bor riktas.

Kuuppelomaki et al. (2004, 702) konstaterar att den viktigaste copingstrategin for
narstdendevérdarna ar att prioritera. Aven denna undersokning visade att narstdendevérdarna i
mangt och mycket har lart sig att prioritera bort och bara skéta det vasentligaste i vardagen. De
sanker standarden och hushaller med sina resurser. Vissa omprioriteringar skulle annu ga att
gora for narstaendevardarna, men det verkar som om forandringar ibland &r svara att
genomfora. Forandringsmotstandet kan kanske héarledas fran att man vill bevara vardigheten

bade hos sig sjalv och den vardbehdvande. De vill inte att sjukdomen och vardbehovet ska fa



for stort utrymme varken i hemmet eller i livet i 6vrigt. Omandring av bostaden eller
skrymmande hjalpmedel &r inte alltid sa hemtrevliga och det &r ju trots allt parets hem och inte
en vardinstans. Bade den vardbehdvande och narstaendevardaren kan vilja att det ska vara som
forr. De ar stolta och vill klara sig sjalva. | sadana fall bor den formella personalen ga varsamt
fram och inte tvinga fram losningar pa bekostnad av parets integritet och vardighet. Det ar en
mangfacetterad fraga eftersom det inte bara &r stédbehoven som ska tillgodoses utan &ven
livskvaliteten ska bevaras.

Hoten mot livskvalitet och halsa samt kapaciteten att varda kan leda till omvardnadsbrist, det
som Orem (1995, 174—178) definierar som nar individens egen formaga att balansera upp
kraven som stills pd denne inte racker till. Vem &ar det som stiller kraven pa
narstaendevardaren? Enligt respondenten stills kraven fran tre hall: samhallet, den
vardbehdvande och narstdendevardaren sjalv. Narstaendevard borde inte fa uppfattas om ett
krav fran samhallets sida. Snarare tvartom, samhallet borde formedla tacksamhet och
uppskattning for att fd bort en kravdimension av narstdendevardarna. Det som gor
narstdendevard sa komplex &r att bade narstdendevardaren och den vardbehdvande har
sjalvbestammanderatt. Stodet ska underlatta situationen for narstdendevardaren, men far

samtidigt inte kora 6ver den vardbehdvandes vilja och kéanslor. Stodet bor vara familjecentrerat.

Vi kan ta intervallvard som exempel — for att narstaendevardaren ska fa vila och avlastning
placeras ofta den vardbehdvande pa vardhem en kort tid. Den vardbehdvande kan endera vara
nojd med situationen eller ovillig att fara pa intervallvard. Detta kan ge upphov till daligt
samvete hos narstaendevardaren och inte ge den psykiska avlastning som var tankt. Samtidigt
kravs det att narstaendevardaren medvetet tar avstand fran den vardbehévande for att fa vila,
vilket i praktiken dven innebar avstand fran sin livskamrat. Det rimmar illa med ambitionen att
leva tillsammans i nod och lust, s& narstdendevardaren behdver fa hjalp att bearbeta kanslor
som uppstar niar man lamnar 6ver ansvaret, alternativt fa avlastning i annan form. Aven Wester
(2013, 30) fann att nar den demente vardbehdvande var pa intervallvard minskade inte
vardbdrdan som narstaendevardaren upplevde. Narstaendevardarna upplevde kanslor av skuld
och ledsenhet och var missnéjda med beslutet, &ven om de konstaterat att de inte orkade ta hand

om den vardbehdvande och for att fa vila ansokt om avlastning.



Linnosmaa et al. (2014, 30) har gjort en studie for THL dar det framkom att 45 procent av de
narstaendevardare som inte utnyttjade majligheten till avlastning avstod for att de inte ville
lamna den vardbehdvande i andras vard. Flera av informanterna i denna undersokning uttryckte
samma motvilja. Respondenten menar att narstaendevardarna behdver stod for att inse vikten
av vila och avlastning samt for att vaga lamna 6ver ansvaret. For att forbattra kontinuiteten pa
varden och vinna narstaendevardarnas fortroende bor den formella personalen lyssna pa

narstaendevardarnas erfarenheter och ta tillvara deras expertis.

Bundenheten, bade fysisk och psykisk, ar ett betydande hot mot narstaendevardarens kapacitet,
hélsa och livskvalitet, &ven om den forekommer i varierande grad hos narstaendevardarna.
Bundenheten g6r att manga omraden kan bli lidande. Bundenheten begransar
narstaendevardarens mojligheter att utdva egenvard, delta i tillstallningar, utfora vardagssysslor
och till social samvaro. Bundenheten riskerar pa sa vis omintetgéra vardkapaciteten och
livskvaliteten. Manga av narstaendevardarna har gett avkall pa sina egna intressen pa bortaplan
och utdvar mestadels de intressen som kan utévas hemmavid. Stodatgarderna bor har riktas till
att ge narstaendevardarna mojlighet till egentid. Egentiden &r vasentlig for att fa agna sig at det
som skanker gladje och livskvalitet eller framjar halsan. Ifall vi uppmanar narstaendevardarna
att skota om sig sjalva, men samtidigt vet att egentiden ar obefintlig blir egenvarden bara annu
ett krav for narstdendevardaren. Aven Ekwall et al. (2007,592) fann att hogre livskvalitet kunde
forutspas hos de narstdendevardare som anvande sjalvuppehallande copingstrategier, som t.ex.

att ha intressen utéver vardandet och vid hog KASAM.

En standig foljeslagare i narstdendevardarens liv ar oron. Oron for livskamraten, for den egna
halsan och mojligheten att vara narstdendevardare samt for hur allt ska ordnas ifall
narstaendevardaren inte langre kan stalla upp. Enligt Linnosmaa et al. (2014, 5) rapport skulle
26-46 procent av de vardbehovande ha varit i anstaltsvard ifall de inte haft en
narstaendevardare. Narstaendevardarnas insats ar darfor kannbart viktig och darfor vore det

viktigt att vi tog hand om vara narstdendevardare och att de fick dela sin oro med nagon.

Manniskan ar en holistisk varelse. Brister pa ett omrade kan avspegla sig pa flera omraden och

likadan brist eller utmaning har nédvéndigtvis inte samma effekt hos tva olika individer. Detta



betyder att stodet for att uppvaga bristerna inte kan generaliseras till att galla allihop, utan maste

individanpassas.

Narstaendevardarna foreslar valdigt lite stodbehov sjéalva. De uttrycker nog utmaningarna, men
har och ser inte alltid 16sningen pa problemet. Det ar darfor viktigt att man fran den formella
vardens sida kan identifiera svarigheterna och erbjuda stod i ratt tid. Det bor inte vara pa
narstdendevardarens ansvar att veta vilka stédalternativ som finns och att fraga efter dem. Aven
Peetoom et al. (2016, 26) fick liknande resultat. Narstaendevardarna hade svart att se ut over
den aktuella situationen och de aktuella stodatgarderna. Att den formella varden informerar om
olika stodformer ar i sig inte ett effektivt sétt att minska bordan. Narstaendevardare kan ha svart
att implementera forslagen eftersom de har fullt upp med att ta hand om sin anhériga. Adekvat
information ska darfor ges vid ratt tillfalle och inte i onddan (Yamada et al. 2008, 407). Daremot
foreslar Lilly et al. (2011, 110) att varden ska erbjuda férebyggande service innan
narstaendevardarna ens hinner fraga efter stod. Det hela sammantaget innebar da att den
formella personalen eller ansvarspersonen maste kanna till narstaendevardarnas situation, men

aven vilka deras styrkor och erfarenheter ar for att kunna erbjuda adekvat stod.

Kontinuiteten i vardkontakter ar ett omrade som far kritik av narstdendevardarna. Det galler
bade i narstaendevardararenden och kontakter kring den vardbehdvande. For att forbattra detta
behdvs en ansvarsperson som skulle ha 6verblick 6ver helhetssituationen; den vardbehdvandes
funktionsformaga och narstaendevardarens stédbehov pa alla omraden samt forandringar i
dessa. Kontakt med narstdendevardaren bor darfor hallas med jamna mellanrum for att kunna

félja med situationen och rikta stodet proaktivt.

Barnen namns som en betydelsefull resurs av narstdendevardarna. Barnen stéller upp och har
omsorg och stoder bade praktiskt och emotionellt. Noteras bor dock att kvaliteten pa
relationerna i familjen paverkar hur stort det emotionella stodet &r. Det praktiska stodet av
barnen begréansas av det geografiska avstandet mellan foraldrarna och barnen. Det ar saledes
viktigt att kartlagga ifall narstaendevardarna har barn eller 6vriga vanner samt den geografiska
och emotionella distansen till dem. Ifall barn saknas kan tredje sektorns insatser vara

nodvandiga for att narstaendevardaren ska ha ett barande socialt natverk. Nérstaendevardarna i



Peetoom et al. (2016, 26) undersokning ansag det viktigare att prata med anhoriga for att
handskas med problem, &n att soka stéd hos andra narstaendevardare. | denna undersokning
berattade narstaendevardarna att de visserligen delade mycket med sina barn, men att andra
narstdendevardare forstod dem allra bast. Kanske vore det bra att aterinféra de lokala
narstaendevardartraffarna for att narstdendevardarna ska fa dela erfarenheter och samtidigt fa
information och undervisning. Lokala traffar kraver inte samma tidskravande resor som de mera
centraliserade traffarna. Ifall parallellprogram ordnas at de vardbehdvande samtidigt skulle

tyngdpunkten géarna fa vara pa rehabilitering.

2) Hurudana stodatgarder behovs utifran klientens funktionsformaga?

Funktionsformagan hos de vardbehdvande i undersokningen var nedsatt. Service- och
vardbehovet mattes i MAPLE_5 till i medeltal 3,8, vilket tyder pa ett stort vardbehov. Generellt
kan man skonja att en av de vardbehévande skiljer sig ur mangden, med ett mattligt vardboehov
pa MAPLE_5, men med laga poangtal pa de 6vriga matarna. Denna vardbehdvande klarade det
mesta i hemmet, men sjukdomsregistret gjorde att narstaendevard anda var nodvandigt.
Narstaendevardaren till denna vardbehdvande upplevde inte bundenheten betungande, eftersom

det gick att Iamna den vardbehdvande ensam langa stunder vid behov.

Majoriteten av narstaendevardarna vardade vardbehovande som klarade sig ensam i ungefar en
timme. En av nérstdendevardarna kunde inte alls lamna hemmet utan avlastning, utan var totalt
bunden. Genom detta kan man forsta att bundenheten staller till mycket problem i
narstaendevardarens vardag. Det gar inte att ordna manga arenden pa samma gang man lamnar
hemmet. Lagg till att narstdendevardaren bor langt fran servicepunkterna, sa konsumeras nastan
hela timmen denne kan vara bort hemifran bara i resor. Avlastning, bade kortare pa nagra

timmar och langre intervallperioder, ar darfor nédvéandiga.

De vardbehdvande i denna undersokning hade stora vardbehov, i varierande grad géllande t.ex.
dagliga funktioner, beteende och lakemedel. Nar den vardbehdvande behdéver hjalp med t.ex.
hygien, fodointag, medicinering, matlagning och forflyttning forstdr man  att



narstaendevardarens hjalpinsatser behovs kontinuerligt under hela dagen. Narstaendevardaren
har kanske mojlighet till mikropauser mellan varven. Detta kan vara stressande och trottsamt.
En passande stodatgard kunde vara att frimja narstaendevardarens formaga att hantera stress
och kanslor som kan uppsta till foljd av pafrestningen for att gynna en positiv utgang. Enligt
Yamada et al. (2008, 405-408) har copingstrategier och “socialt prat” en direkt effekt pa
vardborda och depression. Detta visar pa att narstaendevardarna skulle ma bra av att fa lara sig
effektiva copingstrategier och fa emotionellt stod genom att fa dela sina tankar och bekymmer
med nagon. Vidare papekar Kristensson Ekwall et al. (2007, 592) att sjalvuppehallande
copingstrategier, t.ex. att utéva intressen utanfor vardsituationen ar gynnsamma for hogre
livskvalitet. For att narstaendevardaren ska lyckas utdva sina intressen stiger igen avlastning
upp som en viktig stodatgard. Flera av narstaendevardarna i denna undersokning hade lost
fragan genom att utéva sadana intressen som gick att utéva hemifran, men behov av att fa utdva

intressen pa “’bortaplan” fanns ocksa.

De vardbehovandes funktionsformaga paverkas av olika sjukdomar. Sjukdomarna kan ge
upphov till storre eller mindre vardbehov. Detta behov bér alltid bedomas, samt hur mycket
narstaendevardaren klarar av pa egen hand och hur mycket utomstaende vardinsatser som
behdvs. Forutom direkta stodinsatser i omvardnaden skulle narstaendevardarna dra nytta av
mera kunskap om sjukdomar. | denna undersokning papekade flera av narstdendevardarna att
deras kunskap var bristfallig, &ven om de lart sig mycket under processen. Aven Silva et al.
(2013, 799-800) fann i sin undersokning att narstaendevardare 6nskar information om den
vardbehdvandes diagnos, medicin, behandling, service samt ekonomiska fragor och

forsakringar.

| denna undersokning deltog ingen narstaendevardare till en demenssjuk. I vissa fall forekom
dock beteendestdrningar och demensliknande symptom. Enligt Peeters et al. (2010, 4) ar
beteendeforandringar ett symptom vid demenssjukdom och narstaendevardare onskar stod for
hur de ska bemota dessa beteendefdéréandringar hos den demente. Schoenmakers et al. (2010,
54) papekar dock att 6kade kommunikationsfardigheter visserligen ledde till ett positivare
vardklimat, men hade svag effekt pa att minska vardstressen. |1 nagon form kunde dock

bemotande av dessa beteendeforandringar laras ut bland narstaendevardare i nejden, eftersom



demenssjuka antagligen vardas av narstaendevardare, dven om de inte forekommer i denna

undersokning.

Flera narstadendevardare namnde under intervjuerna att de vill satsa pa den vardbehévandes
funktionsformaga. | forlangningen har denna funktionsférmaga inverkan pa hur tung
omvardnaden blir. Det ar darfor av yttersta vikt att funktionsformagan kartlaggs i
stodbehovsanalysen och att funktionsformagan uppratthalls genom fysioterapi och traning.
Tyvarr har narstaendevardarna i denna undersokning sett att fysioterapitjansterna minskar. Den
vardbehdvandes fysiska begransningar kan paverka mojligheterna att delta i gruppledd
verksamhet, varfor servicen med fordel kan ges hemma hos den vardbehdvande ibland. Har
tillkommer dven en annan dimension, den ekonomiska. | de fall narstdendevardaren och den
vardbehdvande har en ekonomi som tillater kop av privata vardtjanster ar inte minskningen i
t.ex. de offentliga fysioterapitjansterna nagon katastrof. Problemen uppstar ifall parets ekonomi
ar anstrangd. Da finns inte heller rérelsefrinet pa det ekonomiska planet. Den ekonomiska
ersattningen till narstdendevardare kunde darfor beviljas enligt parets ekonomiska status och
inte bara enligt vardbehov. De ekonomiska forutsattningarna for narstdendevardaren borde

tryggas ifall pensionen &r liten.

En annan stodatgard som kunde riktas till den vardbehdvande i forhallandet ar socialt umgénge
i nagon form. Den vardbehdvande &r ofta begransad till hemmet och beroende av hjélp for att
klara sig i vardagen. Det blir manga ganger ensamt och det skulle underlatta for
narstaendevardaren ifall nagon kom och holl den vardbehdvande sallskap. Avlastning till

hemmet skulle sdledes mota manga stodbehov.

Det &r inte bara vardarbetet som fyller narstaendevardarnas dagsprogram. Vardagen i ovrigt
kraver arbetsinsatser, bl.a. hushalls- och tradgardssysslor. Ifall man tidigare har hjélpts at i
forhallandet, kan sjukdomens intrang gora att mycket av de praktiska sysslorna hamnar pa
narstaendevardaren. Stoltz et al. (2004, 113) konstaterade att narstdendevardarna vill ha
assistans bl.a. for att gora arenden, handla och laga mat, men inte nér det gallde den fysiska
omvardnaden med den vardbehovande. Nagra av narstaendevardarna i denna undersokning

hade svart med att lamna over ansvaret for den vardbehtvande. For att d4ndd underlatta



narstaendevardarens situation kunde utomstaende insatser riktas mot de praktiska uppgifterna i
ett hushall.

En del av syftet med denna undersokning var att se om den forvantade vardtyngden stammer
overens med narstdendevardarens subjektiva upplevelse. Som tidigare konstaterats visade
matarna som mater vard- och servicebehovet att flera av de vardbehévande fordrar omfattande
hjalp i vardagen, i varierande grad. Intervjuerna som gjordes med narstaendevardarna vittnar
om samma sak, det ar pafrestande fysiskt, psykiskt och emotionellt att fungera som
narstaendevardare. Narstdendevardaren vars vardbehévande hade minst vardbehov var ocksa
minst pressad i vardagen av informanterna. Nar det géller de mera vardkravande personerna
marktes en viss skillnad pd upplevd vardborda. Respondenten tolkar detta som att de
narstaendevardare som hade mera effektiva copingmetoder, upplevde ett storre emotionellt,
socialt och praktiskt stod samt hade anammat en utbredd positiv installning handskades battre
med situationen och pafrestningarna. Alla narstaendevardare i denna undersokning hade dock
ganska bra balans i forhallandet omvardnadskrav och omvardnadskapacitet, &ven om det var

sma marginaler.

Finns det da begransningar pa stddomfattningen? Stodet bor riktas bade mot den vardbehévande
och narstaendevardaren. Beroende pa vilket vardbehov som forekommer och hurudan kapacitet
narstaendevardaren har att méta behoven, ser stodbehovet olika ut. Det gar inte att jamfora
patienter med t.ex. bihaleinflammation och en demenssjuk person eller ens tva demenssjuka
personer med varandra. Alla fall ar olika och kraver olika stodatgéarder. Det som &r vasentligt i
alla situationer ar att kartldgga och sedan mota behovet, men samtidigt att handskas varsamt
med resurserna. Det gar inte att faststalla allmangiltiga stodatgarder, stodet maste anpassas efter
kartlaggningen av behoven. Stddet &r unikt, skraddarsytt och flexibelt. Respondenten har dock
kommit fram till atta behovsomraden som bor kartlaggas och kontinuerligt utvarderas vid
uppfoljningen av narstaendevardarnas situation. Dessa omraden ar den vardbehdvandes
funktionsformaga, narstaendevardarens halsa och egenvard, kunskap, sjalvuppehallande
strategier, hindersfri omgivning och rorelsefrinet, materiella resurser, avlastning samt socialt
natverk samt majlighet till social interaktion. Uppféljningsmodellen av nérstaendevardarna

presenteras under foljande underrubrik.



Uppfoljningsmodell

Pa basis av resultaten fran denna undersokning har respondenten utarbetat en handlingsplan for
hur narstaendevardarnas stodbehov ska féljas med. Handlingsplanen har respondenten valt att
kalla uppféljningsmodell. Uppféljningsmodellen &r en kvalitetsprocess for att trygga att
narstaendevardarna far det stod de behover, i takt med att situationen &ndrar.
Uppféljningsmodellen baddar for ett medvetet och malinriktat handlande. En
uppfdljningsmodell ger trygghet bade at den formella personalen och at narstaendevardarna

samt kvalitetssakrar uppfoljningen.

Uppfdljningsmodellen har utformats pa basis av den teoretiska bakgrunden, tidigare forskning
och resultaten fran denna undersokning. Uppféljningsmodellen ger svar pa vilka
stodbehovsomraden som ska kartlaggas och bedémas for att uppna malet — halsa, livskvalitet

och vardkapacitet for narstaendevardaren.

| mitten av uppfoljningsmodellen finns narstaendevardarparet. Malet med stodet till
narstaendevardaren ar halsa, livskvalitet och vardkapacitet. Den ansvariga sjukskotaren ar den
som initierar kontakt och kontinuerligt foljer upp narstdendevardarparets situation.
Uppfdljningen sker en gang per sex manader. | motet med narstaendevardaren bor sjukskotaren
bemdta och kommunicera varsamt. Sjukskotarens uppgift dr att underlatta bade
narstaendevardarens identifiering av stodbehov och tillgang till nédvéandiga stodatgarder.
Vidare ska sjukskotaren direkt varda, advokera for narstaendevardaren och fungera som lank

mellan social- och hélsovardspersonal och nérstaendevardaren samt koordinera stodatgarder.

Stodet anpassas efter kartlaggningen av de atta olika behovsomradena for att kunna mota
behoven. Stodet ar unikt, skraddarsytt och flexibelt. Uppfoljningsmodellen finns presenterad i

figur 1 pa féljande sida.



UPPFOLJNINGSMODELL AV STODBEHOVET TILL ALDRE

Figur 1. Uppféljningsmodell av stodbehovet till aldre narstdendevardare.
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11.2 Metoddiskussion

| metoddiskussionen ska respondenten pavisa hur kvaliteten har sakerstallts. Valda metoder
géllande studiens design, urval, datainsamling och analys granskas och utvérderas. (Henricson,
2012, 471-475) Kvalitetssékring ar att genom hela processen sékerstalla god kvalitet. Inom
kvalitativ design anvands termerna trovardighet, palitlighet, bekraftelsebarhet och
overforbarhet for att indikera god kvalitet. Hog trovardighet innebdr att resultatet &r giltigt och
erhallen kunskap &r rimlig. Palitligheten granskas pa basis av hur respondenten har presenterat
sin forforstaelse av amnet och hur tidigare erfarenheter har kan ha paverkat
forskningsprocessen. Bekréftelsebarhet innebér att urvalet och datainsamlingen finns beskrivet.
Overforbarhet svarar p& frdgan om resultaten gar att 6verfora till andra situationer &n den som
forskats i. (Wallengren & Henricson, 2012, 482, 487-488).

Inom kvantitativ design indikerar termerna validitet och reliabilitet om kvaliteten sakerstéllts.
Validitet betyder giltighet och pavisar att fenomenet som var tankt att studeras verkligen blev
studerat. Reliabilitet pavisar att sjalva matinstrumentet gar att anvanda igen och fa samma
resultat, d.v.s. hur palitligt det ar. (Wallengren & Henricson, 2012, 486-487).

Till denna studie valdes bade en kvalitativ och kvantitativ design. Den kvalitativa designen
valdes eftersom respondenten var intresserad av narstaendevardarnas upplevelser och
erfarenheter av sin situation. For att se hur val den forvantade vardtyngden Gverensstammer
med narstdendevardarnas uttalanden var respondenten intresserad av den faktiska
funktionsformagan bland dem som vardades. Séledes valdes dven en kvantitativ design for att

kartlagga denna funktionsformaga.

Urvalet av informanter gjordes bland dem som har erfarenhet av situationen som skulle
studeras, narstaendevard. Ambitionen var att gora ett strategiskt urval for att fa en heltackande
bild av fenomenet. I litteraturgenomgangen koncentrerade respondenten sig pa narstaendevard
bland aldre och valde manga forskningar gjorda bland nérstaendevardare till dementa, eftersom

respondenten upplevde att demenssjukdomar ar en vanlig orsak till varfor funktionsformagan



ar nedsatt. Tyvarr var ingen av informanterna narstdendevardare till en akta halft med en
regelratt demensdiagnos. Demenssymptom forekom nog bland de vardade, men respondenten
borde ha gjort annu en eller ett par intervjuer med narstaendevardare till dementa for att fa med
deras erfarenheter ocksa. Orsaken till varfor narstaendevardare till dementa inte var med i
studien antar respondenten beror pa att omvardnaden ar sa tidskravande och bindande att
dagsprogrammet inte rymmer deltagande i en undersokning. Fragan kvarstar pa vilket satt dessa
narstaendevardares upplevelser kunde samlas i en undersokning. | 6vrigt var det bra spridning
pa bostadsort, alder, kon, utbildning och anhérigas vardbehov bland informanterna. Urvalet till
den kvantitativa delen blev naturligt narstaendevardarnas akta halfter och inte enligt normalt
forfaringssétt vid kvantitativ studie. Urvalet, fem deltagare, kan inte anses representera de
vardbehdvande sa pass noggrant att resultatet gar att generalisera, men det var inte heller

avsikten.

Som datainsamlingsmetod valdes semistrukturerad intervju. Respondenten ville att
narstaendevardarna skulle fa beratta med egna ord om sina erfarenheter, utan att vara allt for
styrd av respondentens fragor. Temaomraden och foljdfragor fanns som stod ifall diskussionen
skulle avstanna. Respondenten ar novis pa forskningsbanan, sa det marktes aven under
intervjuerna. Under analysen marktes att battre féljdfragor hade kunnat stéllas till vissa
uttalanden for att fa informanten att svara mera utforligt. Respondentens forforstaelse var
begransad till att ha foljt med narstdendevardare i slakten, samhallsdebatten och
forskningslitteratur. Respondenten har jobbat inom aldringsvarden, men inte specifikt med

narstaendevardare. En genuin vilja att forbattra narstaendevardarnas situation finns.

Som inspelningsutrustning anvéndes respondentens mobiltelefon. Detta fungerade till storsta
delen bra, men mot slutet av en intervju fick respondenten manga inkommande samtal, varfor
inspelningen stoppades. For sékerhets skull skrev respondenten ner stédanteckningar under

intervjuerna, dven nar bandspelaren var igang. Ljudkvaliteten pa inspelningarna var god.

En faktor som eventuellt paverkade narstaendevardarnas uttalanden var att den vardbehovande
i de flesta fall var med vid intervjun eller atminstone inom horhall. Detta var en praktisk

avvagning, eftersom narstaendevardarna har svart att Iamna den vardbehdvande ensam. Det kan



dock ha paverkat bade narstaendevardarnas koncentration och frimodighet att beratta om sin

situation.

Det var dven forsta gangen som respondenten genomforde RAI-beddmningar. Respondenten
fick introduktion i anvandandet av instrumentet fore och tyckte sig vara val forberedd. RAI-
instrumentet kan anses giltigt att mata det som faktiskt avses, funktionsformagan och
vardbehovet. Det ger en heltackande bild av situationen. Respondenten anser att &ven
reliabiliteten uppfylldes eftersom respondenten fick bade introduktion i anvandandet och tog
del av stodlitteratur fore bedomningarna gjordes. En annan bedomare skulle ha erhallit samma
resultat. Resultaten matades in i RAI-programmet och gav utslag pa olika matare som visar

aktuell funktionsformaga och vardbehov.

Analys av intervjumaterialet gjordes med kvalitativ innehallsanalys. Aven har marktes det att
respondenten var novis. Det var en tankekravande och kreativ process. Eftersom analysen inte
gick att forcera, snarare sa att det var fordelaktigt att lata materialet vila emellanat, gjorde att
analysen var tidskrdvande. Det var en utmaning att se vad meningsenheterna faktiskt handlade
om och utforma kategorier pa basis av koderna. Processen gick inte linjart framat, utan
materialet bearbetades pa flera nivaer samtidigt. Respondenten fick handledning under
processen och exempel pa meningsenheter diskuterades med den vane handledaren. For att
lasaren ska kunna bilda sig en uppfattning huruvida resultatet ar giltigt presenterades exempel
pa hur analysarbetet drivits. Respondenten menar att erhallet resultat ar rimligt och trovardigt,
aven om en vanare forskare kunde ha analyserat materialet djupare. Intervjuerna gjordes under
hosten 2015 medan analysen gjordes i bdrjan av 2018. Denna paus kan ha gjort att vissa
uttalanden (som beskrevs narmare nar bandspelaren inte var igang) kan beskrivas bristfalligt
under intervjun och detaljerna fallit i glomska. 1 6vrigt tycker respondenten att pausen mellan
intervjuerna och analysen inte paverkade. Vardbehovet och upplevelserna har forstds andrat

under aren, men den aktuella situationen nar intervjuerna gjordes géller.

Resultaten fran denna undersokning handlar specifikt om de aldre néarstdendevardarnas
situation. De gar inte att 6verfora till alla narstaendevardares situation, t.ex. narstaendevardare

till barn eller arbetsfora narstaendevardare, da 6vriga aspekter tillkommer. Undersékningen &r



aven sa liten, sa resultaten kan inte anses representera samtliga aldre narstdendevardare. Trots
det lilla antalet informanter ger resultaten dock en inblick i dldre narstdendevardares situation
och deras stddbehov.

11.3 Slutsats

Som namndes i inledningen till examensarbetet ar systemet med narstaendevard ett ekonomiskt
I6nsamt alternativ for staten for att ordna omsorgen av vardbehévande aldre. Systemet ar dock
skort eftersom narstaendevardaren ofta ar jamngammal med den vardbehévande och saledes
sjalv kan besvaras av nedsatt halsa och ork. Stodsystemet kring narstaendevarden bor ha som
mal att framja eller uppratthalla narstaendevardarens halsa, livskvalitet och vardkapacitet for
att vara ett attraktivt och manskovardigt val. For att uppna detta mal maste stodet

individanpassas for att bemdta varje narstaendevardares unika behov.

Enligt uppféljningsmodellen som respondenten presenterade ar sjukskétaren den som innehar
helhetsansvaret for uppfoljning av stodet. | dagsléget finns det inte personal till denna uppgift.
Studien visar att det behdvs mera resurser, bade till uppféljningen och till narstdendevardarnas
stodverksamhet. Samtliga stdbehovsomraden bor kartlaggas och sedan tas stallning till
hurudant och hur mycket stod som behévs pa varje omrade. Slutligen vidtas atgarder pa de
omréden dér narstdendevardarens forutsattningar ar bristfalliga. Ovrig personal som kan behdva
bistda med stodtjanster ar servicehandledare, léakare, halsovardare, fysioterapeut, psykolog,

forsamlingsanstéllda, foreningsaktiva och anhoriga.

En del narstaendevardare tycker att troskeln att be om hjalp ar hég. Det upplevs lattare nar
kontakten tas fran den formella vardens sida. Hur ofta kontakt ska hallas maste kanske till viss
del dven individanpassas, men som standard foreslar respondenten att kontakt halls en gang per

sex manader.



Nyttan med uppfoljningsmodellen &r att narstaendevardaren och den vardbehdvande kan kénna
sig trygga i sin situation och veta att stodsystemet fangar upp dem nér egenvardskapaciteten
inte racker till. Denna trygghet lindrar forhoppningsvis oron som manga narstaendevardare
upplever for framtiden. Uppféljningsmodellen ar samtidigt en trygghet och kvalitetssakring for
personalen inom stddsystemet och en arbetsbeskrivning for hur uppféljningen ska genomforas.
Slutligen ger uppfoljningsmodellen en grund for en ansvarsfull anvandning av statens resurser,

eftersom stodatgarderna riktas mot de verkliga behoven och inte ges i onodan.

For att kunna stéda narstaendevardare pa ett optimalt sétt behovs vidare forskning inom varije
stodbehovsomrade. Med befintliga stodatgarder kan vi nu stoda narstaendevardare, men det
behovs stodinnovationer for att forbattra stodalternativen och for att man battre ska kunna

formedla stodet.
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aktenskapet associeras med
vardbordan. En kvinna, med
lagre ADL, stark orientering
mot traditionella kinesiska
varderingar, frekvent
anvand passiv coping och lag
tillfredsstallelse i
aktenskapet leder till en hog
vardborda.

Quality of life in the content
of family caregivers of
elderly with Alzheimers:
integrative review

Cordeiro Ferreira, D.P.,
Aquiar, V.S. & Viana
Meneses, R.M.,, 2014

Analysera publikationer om
livskvalitet for narstaendevardare
till patienter med Alzheimers

Litteraturstudie, tolv artiklar
fran aren 2006-2012.

Att som nirstaendevardare
leva med en som
harAlzheimers sjukdom har
negativ paverkan pa
livskvaliteten for
narstdendevardaren.

Factors associated with
anger and anger expression
in caregivers of elderly
relatives.

Crespo, M. &
Fernandez-Lansac, V.,
2014

Mata ilska hos narstdendevardare
och analysera dess prediktorer.

Strukturerade intervjuer med
111 spanska
narstaendevardare.

Narstdendevardare hade lag
niva av ilska, visade snarare
indtagerande dn
utatagerande ilska.
Prediktorer for ilska: dalig




realtion sinsemellan,
storande beteende och
oférmaga att handskas med
det samt emotionsfokuserad
coping.

Family Care as
Collaboration: Effectiviness
of a Multicomponent
Support Program for
Elderly Couples with
Dementia.

Eloniemi-Sulkava, U.,
Saarenheimo, M.,
Laakkonen, M-L.,
Pietila, M., Savikko, N.,
Kautiainen, H., Tilvis,
R.S. & Pitkala, K.H.,,
2009

Undersoka ifall inledandet av
insitutionsvard for dementa kan
skjutas upp med hjalp av ett
tvaarigt mangsidigt
atgardsprogram samt analysera
atgardsprogrammets inverkan pa
det totala anvandandet och
kostnaderna av halso- och
sjukvardskostnader.

Randomiserad kontrollerad
studie bland 125 dementa och
dessas narstaendevardare i
Finland.

Efter 1,6 ar befann sig en
storre del av
kontrollgruppens an
atgardsgruppens
medlemmar i
institutionsvard. Efter tva ar
fanns inte langre nagon
signifikant skillnad mellan
grupperna.
Atgirdsprogrammet
minskade pa anvdandandet av
officiella hdlsovardstjanster.

Effectiviness of problem-
solving technique in caring
for family caregivers: a
clinical trial study in an
urban area of Catalonia

(Spain).

Ferré-Grau, C., Sevilla-
Casado, M., Lleixa-
Fortuno, M., Aparicio-
Casals, M.R,, Cid-
Buera, D., Rodero-
Sanchez, V. & Vives-
Relats, C., 2013

Evaluera effektiviteten av en
problemlésningsteknik i syfte att
minska dngest- och
depressionssymptom hos
narstaendevardare samt beskriva
och evaluera vardpersonalens
insatser for att hitta styrkor och
forbattringsomraden.

Klinisk kontrollerad studie
bland 122 narstaendevardare
och 20 hemvardsskotare.

Det fanns en signifikant
forbattring i angest- och
depressionssymptom i
undersokningsgruppen som
anvant sig av
problemlésningstekniken.




Family caregivers’ role
implementation at different
stages of dementia.

Huei-Ling, H., Yea-Ing,
L.S., Min-Chi, C., Chin-
Chang, H., Hung-Chou,
K., Sien-Tsong, C. &
Wen-Chuin, H., 2015

Utforska narstaendevardarnas
erfarenheter av
rollimplementering vid olika grad
av demens hos den vardade.

Frageformuldr med 176 dyader
av narstaendevardare och
deras dementa slakting i
Taiwan.

Narstaendevardarnas
vardaktiviteter var beroende
av den vardbehovandes grad
av demens.
Narstaendevardare
rapporterade att de hade en
viss beredskap att fungera
som narstdendevardare. Den
svaraste vardaktiviteten var
att handskas med
beteendeproblem.

Caregiver burden mediates
between caregiver’s mental
health condition and elder’s
behavioral problems
among Japanese family
caregivers.

Honda, A, Abe, Y.,
Aoyagi, K. & Honda, S,,
2014

Undersoka narstdendevardares
sjalvutvarderade borda associerad
med mentala halsotillstdnd hos
narstaendevardare.

Frageformular bland 95
narstdendevardare i Japan.

Narstdendevardares mentala
halsa paverkas bade av
antalet olika vardbordor
(ekonomiska, psykologiska,
otillracklig information,
otillracklig somn, ingen
fritid, dalig kommunikation)
och beteendeproblem hos
vardtagaren. Risken for
depression hogre vid
psykologisk borda jamfort
med fysisk borda.

Caring for informal
caregivers: policy

Horvath, L. & Mayer,
S., 2010

Undersoka orsakerna till varfor
tillgang och efterfragan av
stodservice inte ar optimalt

Fallstudie i Osterrike. Samla
och analysera service riktad at

Stodservicen for den
informella varden
undermineras av brist pa
information, sociala och




approaches to the provision
of direct support services

narstaendevardare. 27
expertintervjuer.

psykologiska barridrer och
hoga transaktionskostnader.

Older caregivers” coping
strategies and sense of
coherence in relation to
quality of life.

Kristensson Ekwall A.,
Sivberg, B. & Rahm
Hallberg, 1., 2007

Undersoka bemastringsmetoder
och kansla av sammanhang i
relation till kon, omfattning pa
varden, vardhandlingar och
halsorelaterad livskvalitet bland
75-3driga och aldre
narstaendevardare.

Postenkat till 171
ndrstdendevardare i Sverige.

Anvandningen av
sjdlvuppehallande
bemastringsmetoder och hog
KASAM ledde till hogre
halsorelaterad livskvalitet.
En anstrangd ekonomisk
situation samt behovet av
socialt och praktiskt stod
ledde till 1dg livskvalitet.

Family caregivers
experiences of formal care
when caring for persons
with dementia through the
process of the disease

Lethin, C.,, Rahm
Hallberg, 1., Karlsson,
S. & Janlov A-C., 2015

Undersoka narstaendevardare till
dementa och deras erfarenheter
av formell vard genom olika
stadier av sjukdomen.

Fyra fokusgruppintervjuer med
totalt 23 narstaendevardare till

dementa i Sverige.

Narstaendevard kraver
samarbete med den formella
varden for att fa stod for
specifika behov beroende pa
skedet i demenssjukdomen.
Tre skeden: vid
demensdiagnosen, vid utokat
samarbete med den formella
varden for att kunna
fortsatta bo hemma och vi
intagning till vairdhem for att
kunna fortsatta vara
involverade i varden.

Can we move beyond
burden and burnout to
support the health and
wellness of family

Lilly, M.B., Robinson,
C.A., Holtzman, S. &
Bottorff, J.L., 2011

Undersoka hilsa, vilmaende och
stodbehov hos narstdendevardare
till dementa i Canada.

Fokusgrupper med 23
narstaendevardare och den

Narstdendevardare kdnner
sig bortglomda: 6vergivna
att varda, ensamma och
obegransade samt med




caregivers to persons with
dementia?

formella halsovardspersonal de
kommer i kontakt med.

orealistiska forvantningar pa
egenvard.

Caring for a relative with
dementia: family caregiver
burden.

Papastavrou, E.,
Kalokerinou, A.,
Papcostas, S.S.,
Tsangari, H. & Sourtzi,
P., 2007

Undersoka bordan familjerna
upplever nar de tar hand om en
dement anhorig, konsekvenserna
av varden for
narstaendevardarens mentala
halsa och bemastringsstrategierna
familjerna anvander for att
bemadstra vardsituationen.

172 narstdendevardar-den
vardade dyader deltog i
undersokningen pa Cypern.
Intervjuer och frageformular.

68% av narstaendevardarna
var starkt belastade och 65%
uppvisade depressiva
symptom.

Informal caregivers of
persons with dementia,
their use of and needs for
specific professional
support: a survey of the
National Dementia
Programme.

Peeters, J., Van Beek,
A., Meerveld, .,
Spreeuwenberg, P. &
Francke, A., 2010

Beskriva anvdandningen av och
behovet av professionellt stod for
narstaendevardare till dementa

Frageformular med 984
narstaendevardare.

Over 90% av deltagarna i
studien erholl professionellt
stod. 2/3 av dessa ansag sig
beho6va mera stod.
Narstaendevardarna
behover rad hur de ska
bemota den demente nar
denne ar radd, arg eller
forvirrad. Makar till den
demente behover oftare
emotionellt stod, medan
soner och dottrar behover
information och




koordinering av
demensvarden.

The perceived burden of
informal caregivers of
independently living
elderly and their ideas
about possible solutions. A
mixed methods approach.

Peetoom, K,, Lexis, M.,
Joore, M., Dirksen, C. &
De Witte, L., 2016

Undersoka narstdendevardarnas
uppleva borda och hur de for
tillfallet handskas med boérdan
samt narstaendevardarnas idéer
om potentiella 16sningar for att
minska deras borda.

Frageformular med 30
narstaendevardare,
semistrukturerad intervju med
atta narstaendevardare.

Narstdendevard ar tidsdrygt,
utmattande, varden
absorberar allt, upplevt
avsaknad av stod, oro for
valmaende och sdkerhet for
den vardbehovande orsakar
borda.

Att ta en dag i taget, folja ett
strikt dagsschema,
anvandande av dagvard och
institutioner, forandringar i
hemmet och anvandande av
stodjande hemvard och
frivilliga var foreslagna
lésningar for coping.

Informal carers of older
family members: how they
manage and what support
they receive from respite
care.

Salin, S., Kaunonen, M.
& Astedt-Kurik, P.,
2009

Beskriva narstdendevardares
bemastringsstrategier och deras
erfarenheter av stod erhallet fran
intervallvarden i Finland.

Strukturerad intervju med 143
narstdendevardare som
regelbundet anvander
intervallvardstjanster.

Narstdendevardare till yngre
eller mindre hjapbehdvande
anhoriga hade battre
livskvalitet. Aldre
narstaendevardare, eller de
som var gifta med den
vardbehodvande var mindre
nojda med livskvaliteten dn
yngre narstaendevardare.
93% av narstaendevardarna
kdnde sig starkta efter en
intervallvardsperiod.




Vardperioderna hemma
ledde till isolation och
dialogen mellan
intervallvarden och
narstaendevardarens
situation hemma var
obefintlig.

Supporting the dementia
family caregiver: The effect
of home care intervention
on general well-being

Schoenmakers, B.,
Buntinx, F. &
DeLepeleire, J., 2010

Kvantitativt analysera effekten av
olika typer av professionella
hemvardsinterventioner for
dementa

Litteraturstudie med 29
artiklar.

Psykosociala interventioner
var valgérande pa
narstdendevardarnas borda
pa ett icke signifikant satt,
likad pa
nadrstaendevardarnas
depression. Intervallvard
O0kade bordan.

Difficulties, coping
strategies, satisfaction and
burden in informal
Portuguese caregivers

Sequeira, C, 2013

Att karaktarisera
huvudsvarigheterna,
copingstrategierna, kallor till
tillfredsstallelse och nivaer av
vardborda hos néarstdendevardare
till alder som ar vardberoende
p.g.a. mentala och fysiska orsaker
och att jdmfora inverkan mellan
narstaendevardare till dldre med
fysiskt beroende och

Strukturerade intervjuer med
184 narstaendevardare.

Det fanns en stark
korrelation mellan
svarigheter och vardborda
samt mellan effektiva
copingstrategier och
tillfredsstallelse.




narstaendevardare till 4ldre med
mentalt beroende.

Support for family carers
who care for an elderly
person at home - a
systematic literature
review.

Stoltz, P., Udén, G. &
Willman, A., 2004

Identifiera satt och vetenskapliga
bevis for stod till anhoérigvardare
for samboende adldre personer i
Sverige.

Litteraturgranskning av totalt
26 artiklar.

Narstdendevardare ar radda
for social isolering och vill
samverka i grupp med
jamlikar, endera for
umgdngets skull eller p.g.a.
inlarningsbehov.
Narstdendevardare dnskar
aven fa intervallvard. Det ar
dock oklart ifall dessa
atgarder inverkar positivt
och hur tjansterna borde
ordnas.

Sufacare-projektet. i:
J.Surakka red. SUFACARE -
Supporting Family
Caregivers and Receivers

Surakka, J., 2012

Kartlaggning av
narstaendevardares livssituation,
stodbehov, samt fysiskt och
psykiskt vilmdende.

Frageformular och intervjuer
av narstaendevardare i Finland
och Estland.

Narstaendevardarnas
allménna hailsa,
funktionsférmaga och
mentala hilsa ar simre an
hos andra jamngamla.
Stodformerna motsvarar inte
narstdendevardarnas behov.
Ar mera i behov av
rekreation dn utbildning.

Impact of caregiving on
Finnish family caregivers.

Toljamo, M., Perala, M-
L & Laukkala, H., 2011

Undersoka de positiva vardena
och de negativa effekterna pa
narstaendevardaren av
narstaendevard.

Frageformular vid baslinjen
och pa nytt efter sex manader.

Under sexmanadersperioden
minskade de negativa
effekterna av
narstaendevard, medan de
positiva effekterna och
stodkvaliteten forbattrades.




Caregivers” experiences of
caring for an elderly next of
kin in Sweden.

Wester, A., Larsson, L.,
Olofsson, L. &
Pennbrant, S., 2013

Undersoka narstaendevardares
upplevelser av att varda en nara
anhorig i Sverige.

Halvstrukturerade intervjuer
med elva nirstaendevardare.

Narstdendevardare sag pa
sin situation som nagot som
ska uthardas. De hade behov
av att hora till, ha kontroll i
vardagen och att erhdlla
stod.

Coping strategies, care
manager support and
mental health outcome
among Japanese family
caregivers.

Yamada, M., Hagihara,
A. & Nobutomo, K,
2008

Undersoka direkta och senare
effekter av bemastringsstrategier
och officiellt stod pa
narstaendevardares borda och
depression.

Frageformular till 371
ndrstaendevardare i Japan.

Copingstrategier och socialt
prat med den formella
varden hade direkta effekter
pa narstdendevardarbordan
och depression. Undvikande
coping och socialt prat hade
buffrande effekt pa
vardbehov-
depressionforhallandet.
Informationsgivning hafe
ingen ignifikant direkt effekt,
men det hade en negativ
effekt pa vardbehov-
depressionsforhallandet.

The structure of risk factors
and outcomes for family
caregivers: Implications for
assessment and treatment.

Zarit, S.H., Femia, E.E.,
Kim, K & Whitlatch,
CJ. 2010

Undersoka sambandet mellan, i
litteraturen ofta ndmnda,
riskfaktorer och effekter pa halsan
hos narstaendevardare for att
kunna designa en bedémnings-
och interventionsplan.

67 narstaendevardare i USA
intervjuades och bedémdes
med 15 riskfaktorer och sex
resultatsatgarder.

Riskfaktorerna var
oberoende av varandra.




INTERVJUGUIDE Bilaga 3

Bakgrundsfaktorer

Kon.

Alder.

Langd pa vardforhallandet.

Narstaendevardarens halsotillstand, medicinska diagnoser.

Narstaendevardarens utbildning, yrke.

Kan du beréatta om din erfarenhet att vara narstaendevardare?
Varfor ar du narstdendevardare?
Upplever du meningsfullhet?

Paverkas parforhallandet?

KAPACITET

Hur orkar du in din uppgift som narstaendevardare?

Kunskap, fardigheter.

Finns det omraden i vardforhallandet dar du kanner att du inte racker till?

Bemastring, metoder, kansla av kontroll?

KRAV
Utmaningar? Fysiska, psykiska, praktiska.
Stress?

Bekymmer?

STOD

Vem stdder dig i din uppgift?
Hurudant stod far du?

Moter stodformerna ditt behov?

Utnyttjar du tillgangliga stodformer?



Hurudant stod / vilka stodatgarder skulle du 6nska / behova ytterligare?

Vad skulle lindra, underlatta din bérda?

EGENVARD
Hur skéter du om dig sjalv, ditt eget valbefinnande och din halsa?

Har du mojlighet till rekreation, egen tid?

LIVSKVALITET

Vilka ar de fordelarna med att vara narstaendevardare?
Vilka &r nackdelarna med att vara narstaendevardare?
Upplever du livskvalitet?

Vad sanker din livskvalitet?

Vad skulle hoja den?

Finns det ndgot du annu vill tillagga?

T-a-c-k!



Bilaga 4
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6. BOENDEARRANGEMANG (MED VEM BODDE KLIENTEN?)

1. NAMN 1. Ensam
2. Endast med make/maka eller sambo
a. (Férnamn) b. (Extra férnamn) c. (Efternamn) 3. Med maka/make, sambo och nagon annan/nagra andra
4. Med ett bam (inte med maka/make eller partner)
2. PERSONNUMMER 5. Med foralder/foraldrar eller formyndare
6. Med syskon (ett eller flera)
7. Med annan slékting/andra slaktingar
8. Med nagon annan/nagra andra an slaktingama [
3. FODELSEDAG
7. TIDIGARE AKUT- ELLER INSTITUTIONSVARD
0. Nej 1. Ja
a. Sjuk under de te 180 dagarna l:
= b. Har ndgon gang under de senaste fem aren bott pa
4. KON langvardsinstitution [
1. Man 2. Kvinna l:l i
1. Ogift 4. Anka/ankling |1. DATUM FOR BEDOMNINGEN
2. Git 5. Separerad |:|
3. Samboende 6. Franskild
6. MODERSMAL |
b |8. ORSAK FOR SCREENING
3. Samiska D 1.1 bedémning av behovet for socialservice
4. Ryska : 2. Annan bedémning av behovet for socialservice |:
5. Annat 3.Va for pensi
4. Stod for narstaendevard
7. HEMKOMMUN 5. Sjukhusvard - status vid inskrivning
4K 6. Sjukhusvard - status vid utskrivning
7. Korttidsvard/intervallvard — status vid inskrivning
b. K kod 8. Korttidsvard/intervalivard — status vid utskrivning

c. Utldnning, landskod

=]

. SERVICEPRODUCENT [HILMO-koder]
a. Kod

b. Precisering av koden, institution

c. Precisering av koden, avdelning

SEKTION CC. INSKRIVNINGSUPPGIFTE

1. KLIENTENS BOENDEFORM NAR BEDOMNING GORS
. Hemmet el. motsv. - ingen service

b el. motsv. - hemsj

Hemmet el. motsv. - hemservicen

Hemmet el. motsv. - bade hemsjukvarden och
hemservicen

Gruppboende, servicehus el. motsvarande

. Aldringshem

HVC/sjukhus

Annat

Ao

PN

9. Korttidsvard/intervallvard — status vid uppf6ljning

10. Bedémning av behovet for effektiverat serviceboende eller
institutionsvard

BEGRANSAD BEDOMNING

11. Bedémningen last som ofullsténdig

fil SEKTION B. KOGNITION

1. MINNET / ATT ATERKALLA | MINNET
D klient: 4ga att aterkalla i minnet det tidigare
inlérda eller kinda fenomen.

kor

0. Ja, minne utan ing 1. Mir |

a. Korttidsminnet fungerar - Verkar kunna aterkalla i
minnet/komma ihag en sak 5 minuter senare

[

| |2. FORMAGA ATT FATTA DAGLIGA BESLUT
a. Férméaga att fatta beslut i dagliga sysslor (t.ex. nar stiga upp
eller ata, hur kia sig eller vilka syssior som ska skotas)
0. Sjalvstandig - Konsekventa, fornuftiga och sakra beslut
. Nastan sjalvstindig - Sma svarigheter endast i nya
situationer
En aning tt - | vissa 3 nande situati ar
besluten bristfélliga eller farliga, och handledningftillsyn
behdvs
Mattlig nedsattning - Beslutsfattandet konsekvent
bristfalligt eller farligt, behéver handledning/tilisyn hela
tiden
. Betydande nedséttning - Fattar beslut aldrig eller nastan
aldrig

-

nN

L]

w

N
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9. Foréndrad férmaga att fatta beslut jamfért med situationen for 90

0 A P AND
dygn sedan (eller sedan senaste bedémning, om mindre &n 90 dygn
gatt) | 1. TECKEN PA EVENTUELL DEPRESSION, ORO ELLER
0. Nej s D | NEDSTAMDHET
g Dok observerade under de 3d:

3. TECKEN PA FORVIRRING
a. Plotslig eller nytilkommen f6randring i mentait tillstand
under senaste 7 dygnen (inkl formaga till uppmarksamhet,
medvetenhet om omgivningen, logiska sammanhang.

Tillsta varierar oforutsa under dagen) l:l a. Negativa uttalanden - t.ex. “inget spelar roll”, "vore hellre déd”,
& “allt &r meningslost”, "lat mig dé”
b. Sténdigt arg pa sig sjélv och andra - t.ex. littirriterad, arg pa
2 mottagen vard
b. Under de senaste 90 dygnen (eller sedan den senaste c. Uttryck av ridsla (3ven nonverbala) som uppfattas som

0. Nej 1.Ja

beddmningen om mindre an 90 dygn) har klienten blivit

oavsett férmodad orsak. [OBS! Fraga klienten sjélv, om mgjligt. ]'

0. Forekommer inte
1. Har férekommit 1-2 dagar under de senaste 3 dagama
2. Dagliga symtom under de senaste 3 dagama

orolig eller forvirrad, s3 att dennes sakerhet hotats eller att

0. Nej 1. Ja

A g vara tillsammans med andra, stark radsla for vissa féremal
hon sjélv har behovt stod/skydd av andra. D : eller situationer

d. Klagar aterkommande pé hélsan - t.ex. soker sig standigt till
halsovardstjanster, sténdig oro for kroppsfunktionerna

- tex. rz att bli Gvergiven, att vara ensam, att

> - e. Aterl je angestfylld klagan eller bekymmer som
pEKTION C. KOMMUNIKATION OCH SYNFORMAGA inte anknyter till halsan - t.ex. soker standigt bekriftelse eller
2. GORA SIG FORSTADD (uttrycka sig) :2::22:2;519 om tidtabeller, mattider, pakladning, manskliga
At ulida fakinnehall— béde verbatt och nonverhat f. Sorgset, smartfyllt eller oroligt ansiktsuttryck - tex. rynkar
0. Blir férstadd - uttrycker sina asikter utan problem : standigt 6gonbrynen
1. Blir ligen forstadd - svarigh att finna ord eller avsluta ; g. Gréter ofta, tarogd

tankar, MEN om klienten ges t;d kravs ingen/liten ledning

2. Blir ofta férstadd - svarigheter att finna ord eller avsluta
tankar OCH kraver vanligen ledning

0 s O 1 o

| 3. BETEENDESYMPTOM

3. Blir ibland forstadd - formagan b § till konkret begs Dok observerade symtom

4. Blir sallan/aldrig forstadd

i. HORSEL
Hérselformaga (med horapparat, om sédan anvénds) a.
0. Adekvat - inga svarig i normal I ion, hor b
normalt tal och tv c‘
1. Nagot nedsatt - svarigheter i vissa situationer (tex. om
nagon talar tyst eller &r pa langre avstand &n 2 meter) d.
2. Méttligt nedsatt - svarigheter att hora normalt tal, D i
kraver en tyst miljé for att kunna hora bra H
3. Gravt nedsatt - svarigheter i alla situationer (t.ex. L

talaren ska tala med hog rost eller mycket langsamt;
annars blir allt tal ett mummel)

- Fysiskt aggressiv - tex. att andra blir slagna, knuffade, kiosta

0. Symtom har ej férek it under de 3d
1. Symtom férekommit som var litta att avieda
2. Symtom férekommit som ej var litta att avieda

yg

Vandrande - irrar omkring utan mal, verkar vara
ofdrmégen att ta hand om sina behov eller sin sakerhet
Verbalt aggressiv - t.ex. hotar, skriker, férbannar

eller sexuellt antastade

av - t.ex. gor oljud, &r hégljudd,
kastar mat eller avféring, samlar onodiga saker, plockar i
andras saker

Motsatter sig vard - t.ex. awisar lakemedel eller injektioner,
vagrar ADL-hjalp, att ata

L el

4. Hérinte SEKTION F. SOCIAL FUNKTION
_SYN 2. FORANDRING | SOCIALA AKTIVITETER JAMFORT MED

SITUATIONEN 90 DAGAR SEDAN (ELLER JAMFORT MED

Synférmaga i tillréicklig belysning (med egna giasogon eller SENASTE BEDOMNING, OM MINDRE AN 90 DAGAR GATT)

andra hjalpmedel som vanligen anvands)

Minskat deltagande i social, religids, sysselséttning eller annan

0. Adekvat - ser sma detaljer, sasom tidnings- och boktext : aktivitet av intresse.
1. Lindrig synnedséttning - ser stora bokstaver, inte D OM DELTAGANDET MINSKAT, Klienten &r olycklig pga. detta.
vanlig tidnings- eller boktext

2. Mattlig sy dséttning - beg d synformaga; kan
inte l&sa tidningsrubriker, men kan kinna igen foremal

3. Svarsy dséttning - svarbedémt om klienten kanner
igen foremal, fast 6gonen foljer dem; ser bara fjus, farger

0. Ingen minskning
1. Minskning, men klienten ar inte olycklig D
2. Minskning, klienten &r olycklig

eller former 3. ISOLERING

4. Serinte

-{a. Hur lange &r kiienten ensam under dagen (for- och eftermiddag)

0. Aldrig eller nastan aldrig

1. Ungefar 1 timme

2. Langa perioder, t.ex. hela morgonen

3. Hela tiden D
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.. Ensamhet
Klienten uttrycker eller visar att han/hon kénner sig ensam
0. Nej 1.Ja

[

EKTION G. INFORMELLT STOD %

DE TVA PERSONER SOM STAR HJALPTAGAREN

NARMAST (

Stédperson
1 2
- Relation till kiienten
1. Barn (eget eller makes/makas)
2. Make/maka / samboende / annan viktig person
3. Annan person, vem?
8. Ingen stddperson
. Bor med klienten

0. Nej
1.Ja

[1]

8. Ingen stédperson

IJALPER TILL MED

0. Nej
. Instrumentell ADL-hjdlp
Primar ADL-hjdlp

1.Ja

. OM INFORMELLA VARDGIVARE

0. Nej 1.Ja
a. Vardgivare kan ej fortsitta att varda, t.ex. pa grund D
av egen forsdamrad hilsa

b. Den prim@ra stédpersonen uttrycker kanslor av I:I
stress, iiska elier nedstamdhet

c. Familj eller nérstaende vinner uttrycker kinslor av |:|
stress pa grund av personens sjukdom

. INFORMELL VARD OCH UPPFOLJNING UNDER DE 7
SENASTE DYGNEN - stédpersoner som inte far stod for
narstaendevard

nge det totala antalet timmar UNDER DE SENASTE 7 DYGNEN
a familj, vénner eller grannar hjalpt personen med

ADL och ADL (STODPERSONER SOM INTE FAR

TOD FOR NARSTAENDEVARD)

. INFORMELL VARD OCH UPPFOLJNING UNDER DE 7
SENASTE DYGNEN - stédpersoner som far stod for
nérstaendevard

nge det totala antalet timmar UNDER DE SENASTE 7 DYGNEN
4 familj, vanner eller grannar hjélpt personen med

\DL och ADL (STODPERSONER SOM FAR STOD

OR NARSTAENDEVARD)

KTION H. FYSISK FUNKTIONSFORMAGA

. IADL-PRESTATIONSFORMAGA och KAPACITET

okumentera PRESTATIONEN (A) i rutinsysslor i hemmet eller boendet
nder DE SENASTE 7 DAGARNA.

Dokumentera KAPACITETEN (B) hur sjélvstandigt klienten klarar av
ktivit . Kraver att bedé “spekulerar” 6ver basta méjliga

prestation

A. EGET IADL-UTFORANDE

Oberoende - gor allt sjalv

Viss hjalp - far delvis hjalp
Total hjalp - far hjalp hela tiden
Andra utfér aktiviteten
Aktiviteten ej utférd

QW=

B. SVARIGHET MED AKTIVITET (Hur svart ar det (eller skulle vara) att

utfora aktiviteten sjalv)

0. Ingen svarighet

1. Viss svérighet (behdver viss hjalp, &r langsam eller blir
1att trott)

2. Stor svarighet (liten eller ingen medverkan ar mojlig)

(A) (B)

a. Tillreda maltider - Hur tillreda maitider (planera I:D
maltider, ta fram ingredienser, laga mat, duka och
stélla fram)

b.  Vanligt hushallsarbete - Hur skéta vanliga
hushalisgéromal (diska, torka damm, badda, stida, ‘:D
tvétta klader)

¢.  Ekonomi - Hur betala rakningar, se till att inkomsterna
récker till utgifterna, folja med kreditkortsanvandningen Dj

d. Medicinering - Hur kiara av medicineringen (komma
ihdg att ta medicinerna, 6ppna
lakemedelsforpackningarna, komma ihg ratt dosering,
ta injektioner, applicera salva)

e. Telefon - Hur ringa och motta samtal (vid behov med
hjalp av stora tangenter eller forstarkare)

. Inkdp - Hur géra mat- och hushallsinkop (vélja varor
och betala). GALLER INTE FARDEN TILL BUTIKEN

g. Transporter - Hur anvinda all fardmedel (hitta
fran plats till plats, betala) eller kora sjalv (ta sig ut,
stiga in och ut)

LL]

Foljande galler kiientens fysiska funktionsformaga betr. primar
(personlig) ADL under de senaste 3 dygnen (alla delar av resp.
aktivitet).

OBS! Fér BAD anges det hogsta hjélpbehovet under de senaste
7 dygnen)

0. Oberoende - ingen hjalp/tilisyn eller hjalp/tillsyn endast
1-2 ganger

1. Férberedelser - framplockning av saker eller hjalpmedel
inom réckhall 3 ganger eller oftare

2. Tillsyn - Upp eller pap 3 gar eller mer
under de senaste 3 dygnen eller tillsyn (1 gang eller mer)
samt fysisk hjélp 1-2 ggr (totalt 3 eller flera episoder, av
hjalp eller tillsyn)

3. Begrdnsad hjélp - Klarat aktiviteten sjélv men fatt litet
hjalp att styra benen men inte hjdlp med att aviasta
kroppstyngden vid forflytining, 3 eller fler ganger, eller mer
hjalp har givits endast 1-2 ganger

4. Omfattande hjélp - Delvis klarat aktiviteten sjélv (>50%)
men behévt hjalp av féljande slag, 3 eller fler ganger:

|2. ADL-PRESTATIONSFORMAGA -

- Hjélp med ing av k den eller
- Fatt all hjalp av andra under delar av (men ej hela) de
senaste 3 dygnen

5. Maximal hjslp - Viktaviastande stod av tva eller flera
vardare (inkluderar arm-/benlyft) ELLER viktaviastande
stdd i mer an 50 % av delfunktionerna.

6. Totalt beroende - Andra utfér funktionen helt och hallet varje
gang.

8. Ingen funktion under hela bedémningsperioden
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a. Rorlighet i séngen - Hur klienten ror sig till och fran
liggande stalining, vander sig och andrar kroppsstalining i
sangen

b. Forflyttning - Hur klienten forflyttar sig over golvet till/fran
séng, stol, rullstol respektive till stiende (EJ TILL/FRAN
BAD/TOALETT)

c. Forflyttning i hemmet - Hur klienten rér pa sig gaende
eller med rulistol. Om L ange sjal
nar klienten val sitter i stolen

€. Av- och pakladning (6verkropp) - Av- och pakiadning av

ytterkladerna, underkldderna osv. ovanfér midjan, inkl. ev.
proteser, ortoser, trojor etc.

. Av- och pakl&dning (underkropp) - Av- och pakladning
av ytterkladerna, underkladerna osv under midjan, inkl. ev.
proteser, ortoser, skérp, byxor/kjol, strumpor, skor etc.

. Fédointag - Hur klienten klarar att 4ta och dricka

(innefattar alla satt att intaga foda, inkl. sond)

Toalenbesbk Hur klienten anvénder toalettrummet

(frista eller backen/urinflaska). Forflyttning

till och fran toalettstolen, torkar sig, byter bigjor, hanterar

stomi eller kateter, rattar till kiadseln

P lig hygien - Hur upprétthaller sin
personhga hygien: dvre och nedre toalett (inklusive att
kamma haret, borsta tindema, raka sig, l&gga make up,
tvatta/torka ansiktet, hander). BAD ELLER DUSCH
BEDOMS EJ

j- Bad/Dusch — Hur klienten tar ett kroppsbad eller en
heldusch. Hur klienten tar sig in och ut ur badet eller
duschen OCH hur varje kroppsdel tvattas: armarna, nedre
och 6vre benen, brostet, buken, perinealomradet -
BEAKTA INTE TVATTANDE AV RYGG OCH HAR

-

©

?"

. FORSAMRAD FUNKTIONSFORMAGA

Funktionsfo har o dvs. klienten ar mer
beroende Jémfort med for 90 dygn sedan (eller sedan den
senaste bedémningen om mindre &n 90 dygn)

0. Nej 1.Ja

. SATT ATT RORA SIG / HJALPMEDEL

a. Inomhus
0. Inget hjalpmedel 3. Skoter (el-driven stol, kémra)
1. Kapp 4. Rulistol (aven el-driven)

2. Kryckalkryckkapp/ollator 8. Farflyttar sig ej
. FYSISK AKTIVITETSNIVA

a. Ange hur manga dagar under en normal vecka de senaste
30 dygnen klienten har gatt ut ur sitt hus/ligenhet (oavsett
orsak eller hur lange)

0. Varje dag

1. 2-6 dagar i veckan

2. 1 dag/vecka

3. Inte alls

Hur ma i de 3 har fysisk

aktivitet utfﬁns (t.ex. promenad, stadmng, gymnastik)

0. Tva timmar eller mer
1. Mindre an tva timmar

MOJLIGHET ATT FUNGERA MERA SJALVSTANDIGT
0. Nej 1. Ja
a. Klienten tror att han/hon har méjlighet till 6kat
funktionellt oberoende
b. Vardgi tror att kli
funktionellt oberoende

har méjlighet till dkat

[

[

[
[

[

[

]

]

[]

N

L
[

| ADL-status, kognitiv

| Diagnoser

0] (@ D a D

1. URINKONTINENS
a. Kontroll av

funktion (i
ydd) de 7 dyg
0. Kontinent - full kontroll; ingen kateter eller annan
urininsamlingshjalpmedel

1. Kontinent med kateter eller stomi av nagot slag
under de senaste 7 dagama

25 Séllan inkontinent - Inkontinent 1 g/vecka eller mindre

3. Sporadiskt inkontinent — Inkontinent 2 ggr/vecka eller
oftare, men inte dagligen D

aven kateter och

4. Ofta inkontinent - dagligen, men viss kontroll annu kvar

5. Inkontinent - ingen kontroll

8. Ingen fi -ingen iring fran blasan under de
senaste 7 dagama

8 SEKTION J. DIAGNOSER

1. DIAGNOSER
Ange endast aktuella slukdomar som har ett samband med nuvarande

| 6vervakning eller hotande dod (Ange EJ inaktiva dvagnoser)
0. Ejaktuell
1. Foreligger, ej féremal for speciell behandling eller kontroll

2. Foreligger, kontrolleras eller behandlas av sjukskétare
(motsv. vardpersonal)

‘| g Alzheimers sjukdom

: h. Demens annan &n Alzheimer
|i. Traumatisk hjarnskada
|k.MS

2. ALLA DIAGNOSER

ICD-10 kod

| |(OBS! Lagg till rader vid behov)

|3. KIRURGISK SJUKHUSVARD

| Klienten har varit i sjukhusvard pa grund av kirurgiskt ingrepp under de
- | senaste 90 dagama.

0. Nej 1.Ja

]

\, SEKTION K. HALSOTILLSTAND

2. PROBLEM MED HALSOTILLSTANDET (HAR
FOREKOMMIT UNDER TVA ELLER FLERE DYGN)

| Ange allt som funnits under minst 2 dygn av de senaste 3 dygnen
a. Diarré

[]
[
L]

b. Svart att kasta vatten, eller kastar vatten minst
3 ggrinatt
c. Feber
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d. Ingen aptit

e. Kriakning
f. Inget av ovanstaende

. PROBLEM MED HALSOTILLSTANDET

1. LANGD OCH VIKT

a. 5% eller storre viktminskning UNDER DE SENASTE 30
dagarna eller 10% eller mer UNDER DE SENASTE 180

dagarna
a. Bréstsmartaltryck ver brostet i vila eller vid 0. Nej 1.Ja
anstrangning
b.Fé - ingen ion pa 3 dagar | Dokumentera (c.) langden i cm och (d.) vikten i kilogram. Vikten

c. Yrsel eller svindel
d. Odem

e. Andndéd

f. Vaneférestaliningar
g. Hallucinationer

h. Inget av ovanstaende

. SMARTSYMTOM

[OBS! Fraga alltid kie om smér

kontroll. laktta kiienten och fraga andra som ér: kontakt med

honom/henne]

a. Smartfrekvens: hur ofta kiagar klienten eller visar tecken
pa smirta (grinar, gnisslar tinder, klagar, drar sig undan
vid berdring, eller andra nonverbala tecken pa smérta)

0. Inga smartor

1. Mindre an dagligen

2. Dagligen, ett tillfalle

3. Flera tillfallen, t.ex. morgon och kvall

b. Smértans i (ange hé ivan)
0. Ingen smarta 3. Svar smarta
1. Latt smarta 4. Ibland fruktansvard
2. Mattlig smarta eller outhardlig smarta
.FALL
ntal ganger fallit de 90 dyg (eller sedan den

=naste bedémningen om mindre &n 90 dygn). Om ej fallit,
nge "0".

. HALSOTILLSTANDETS INSTABILITET

0. Nej 1.Ja

b. Tillstand/sjukdom gér att kognitivt status och/eller ADL
ar instabilt (fluktuerar eller férsamras)

c. Klienten genomgar en akut forsamring av ett
aterkommande eller kroniskt problem

e. Terminal sjukdom, berdknas ha hégst 6 manader kvar
att leva

. SIALVBEDOMT HALSOTILLSTAND
raga: "Hur skulle du generellt sitt bedéma din hilsa?”
0. Utmarkt
1. God
2. Medelmattig
3. Dalig
8. Kunde (eller ville) inte svara

). ALKOHOL - Stérsta antalet alkoholportioner under ett vanligt
dryckestilifalle under de senaste 14 dagama
0. Inga
1. 1 portion
2. 2-4 portioner
3. 5 portioner eller mer

L
[

)

| utgors av det senaste vardet under de SENASTE 30 dagama.

¢. LANGD (cm) |:| d. VIKT (kg)

: 2. MATVANOR
0. Nej 1. Ja

a. Klienten har minst 2 av de 3 senaste dygnen &tit ett
mal mat eller mindre/dag
b. Det har de senaste 3 dygnen skett en markbar
gii mat eller dryck
c. Otillracklig vatsketillforsel, drack inte upp all vitska
som erbjods under de senaste 3 dygnen

| ) O

3. SVALJFORMAGA
; 0. Normal - inga svaljproblem oavsett matkonsistens
1. Kréver dietforandring for att kunna svilja fast foda —
tex. andrad konsistens eller specialkost
Kréver dietférandring for att kunna svilja BADE fast
OCH flytande féda - puré eller fortjockningsmedel i
vétska
Kombinerad peroral- och sondmat
Ingen peroral mat

00| |

2.

o

@ SEKTION N. HUDENS TILLSTAND

| 2. SAR (TRYCKSAR OCH BENSAR)

Stadium 1: Kvarstaende rodnad (utan att huden &r skadad) som
inte forsvinner nar tryck aviagsnas

Stadium 2: En del av huden &r skadad, ser ut som avskavning,
blasor eller ytlig halighet

3:Helat adet skadat - visar underhudsvavnader, som

djup halighet med eller utan angripen narliggande
vavnad.

Stadium 4: Full hud- och underhuds-skada, muskler och ben ar
blottade

- | Ange "0" om inget sér, annars hogsta stadium (1-4)
a. Trycksar - skada som orsakats av tryck och som ger skada pa

underliggande vavnad. Hogsta stadium
b. Bensar - 6ppet sar, orsakat av dalig vends cirkulation tili nedre
2 Hogsta =

# SEKTION O. BEDOMNING AV HEM- OCH BOENDEMILJON

| 1. HEM- OCH BOENDEMILJON
Markera allt av féljande som gér hemmiljon riskfylid eller obeboelig.
(Om hjalptagaren tillfalligt befinner sig pa institution, baseras
pa ett
0. Nej 1.Ja
a. Belysning - inkl ofillracklig belysning i ett eller flera rum
b. Mattor och golv - hal i golvet, elektriska ledningar dar
klienten gar, halkiga mattor
c. Bad och toalettrum - ej fungerande toalett, lackande
i g, hait badkar,

L]
[]

k)

[]
[]

N ¥

utom hustoa|ett
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d. Koksmiljo - farlig spis, ej fi
av rattor eller insekter

e. Varme och kyla - for varmt pa sommaren, for kallt pa D
vintern, vedspis i ett hem med astmatiker

f. Personlig sakerhet - radsla for vald, sakerhetsproblem
med att ga och hamta posten, halsa pa grannar, tung trafik
pa gatan

g. Tillgénglighet till hemmet - t.ex svart att komma till eller
lamna hemmet

h. Svart att komma hem eller rora sig i rummen - tex. D

svart att komma in eller ga ut, kan inte ga i trappor, svart
att forflytta sig fran rum till rum, inga stédracken, fastan
behov finns

2. ANDRINGSARBETEN HAR GJORTS | BOSTADEN SA ATT
PERSONEN KLARAR SIG MED SINA FUNKTIONSHINDER

0. Nej 1.Ja

PEKTION P. SERVICEINSATSER

. PROFESSIONELL VARD

Jokumentera antal dagar (A) samt det totala antalet timmar och
ninuter (B och C) fér de senaste 7 dygnen. OBS! Svara p3 fragan
:ndast ifall orsaken for screening (A8) ir 1-4 eller 9 eller 10

Ange méngden vardinsatser UNDER DE 7 SENASTE DYGNEN

A.Dagar B. Timmar C. Minuter
Primarskotare/Narvardare
Sji o Halsovard
Hemvardare
Fysioterapi
Ergoterapi
Taltréining/
Dagvard/Dag:
Dagvérd pa sj
Socialarbetare

se@mopoow

ARRNREE

.. TERAPIER/PROGRAM/VARDPERSONALENS INSATSER

)BS! Svara pa fragan endast ifall orsaken for screening (A8) &r 5-9.
:ndast terapier efter inskrivning.

0. Nej 1. Ja, terapier/program har utforts
a. Fysioterapi

b. Ergoterapi
c. Taltréning/Logopedi

B

d. Andningsterapi

e. Rehabiliteringsframjande program utférda av
vardpersonal —J

f. Mental terapi

de kylskap, fo D ;

g : B. 60 minuter eller l&ngre under det senaste dygnet

3. REHABILITERINGSFRAMJANDE ATGARDER UTFORDA AV
VARDPERSONAL

Dokumentera varje typ av rehabilitering och upprétthallande tréning. OBS!

| Svara pa fragan endast ifall orsaken for screening (A8) &r 5-9.

0. Nej 1.Ja

| A. 15 minuter eller lingre under det senaste dygnet

a. Rorelsebehandling (passivt)
b. Rorelsebehandling (aktivt)
c. Hjalp med ortos/skena

d. Rorlighet i sangen

e. Forflytining stol-séng

f.Gang

[

g. Kladsel/gora sig fin

h. Fodointag/svaljning

j. Kommunikation

k. Annat

|

a. Rorelsebehandling (passivt)

b. Rorelsebehandling (aktivt)

c. Hjalp med ortos/skena

]

d. Rorlighet i sangen

e. Forflyttning stol-sang

f. Gang

I

g. Kiadsel/gora sig fin

h. Fodointag/svaljning

j- Kommunikation S

k. Annat ==

4. ANVANDNING AV SJUKHUS OCH AKUTMOTTAGNING

Dokumentera antalet ganger under de senaste 90 dygnen, eller

| sedan den senaste bedémningen om mindre an 90 dygn. Om inga
| besdk, ange "0".

a. P inlagd pa (med ver ing)

b. Besdk pa ak gning (utan Gver ing)

|6. FORANDRINGAR | VARDBEHOV

Den aliménna funktionsférmagan har &ndrat signifikant jamfort
med situationen for 90 DYGN SEDAN (eller sedan den
bedémningen om mi &n 90 dygn)
0. Ingen férandring
1. Forbattrad, far mindre stod D

2. Forsamrad, far mer stod
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KTION Q. LAKEMEDEL

. ANTAL LAKEMEDEL
nge antal olika ladkemedel som tagits regelbundet eller tillrackiigt de
enaste 7 dygnen. Om inga lakemedel tagits, ange "0" I_——]

. FATT FOLJANDE LAKEMEDEL
nge 0 (noll) om respektive Ik e dnts. Ange 1 ifall
:spektive lakemedel ar i anvéndning. OBS! Ange 1 for lang-
rkande [&k del som mindre an varje vecka
a. Psykosmedicin

b. Sedativa

c. Antidepressiva

d. Hypnotika (smnmedel)

e. Diuretika (vatskedrivande)

f. Analgetika (smartstillande)
g.l (avforis del

h. AChE-h 5
demensvard

for

vriga lak

. FOLJSAMHET TILL LAKEMEDELSORDINATIONER
0. Ja, alltid
1. Ja, till 80 % eller mer

2. Mindre &n 80 %, inkluderar misslyckanden att skaffa
ordinerade lakemedel

8. Inga lakemedel forskrivna

KTION S. UPPFOLJANDE ATGARDER

. BEDOMNING AV UPPFOLJANDE ATGARDER

'BS! Svara pé frdgan endast ifall orsaken for screening (A8)
r 1-4 eller 10.

1 Inga atgarder

N

25 Handledning och information av service

3. Diagnostiska atgarder eller annan atgard bedémd av lakare

4. Multidisciplinar rehabilitering fortsatter

5.  Ansoknil av fortsatt vardplats paborj d
beredning

KTION T. BEDOMNINGSINFORMATION
1. DELTAGIT | BEDOMNINGEN
nge alla personer som deltagit i bedémningen
0. Nej 1.Ja 2. Saknas
. Klienten

. Stédp (er) som

. Familjen/anhoriga
. Hemsjukvarden
. Hemservice

Annan viktig p

CTIC0 ]

SEKTION U. UNDERSKRIFT

Underskrift av den/de som koordinerar eller genomfor bedémningen

i gl

1. Underskrit [

2. Datum for underskrift / bedémningen ar gjord och granskad
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STADEN JAKOBSTAD

Bilaga 5

Sida/Sivu

PIETARSAAREN KAUPUNKI

JAKOBSTAD
Social- och hidlsovardsnamnden  Sosiaali- ja terveyslautakunta 1(2)
Tjanstemannabeslut Viranhaltijapaatos
HRARERE Dalum 2182015 Paivamaara 21.9.2015
Paragraf 55/2015 Pykala 55/2015
Sakédgare/ Karin Pettersson
Asianosainen
Arende/ Forskningslov/ Karin Pettersson
Asia
Anhallan om forskningslov: Karin Pettersson sturedar i Yrkes-
hégskolan Novia, Hégre YH, Utveckling och ledarskap inom
social- och halsovard. Hennes examensarbete handlar om att
kartlagga narstaendevardarnas stédbehov och eventuella stéd-
formsforbattringar. Malgrupp fér studien ar 5-10 narstaende-
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Basta narstaendevardare,

Mitt namn &r Karin Pettersson och jag ar sjukskotare. Jag studerar
ledarskap vid Yrkeshogskolan Novia i Vasa. Inom ramen for
studierna genomfor jag ett examensarbete som innehaller en
undersokningsdel. Examensarbetet gOrs 1 samarbete med

aldreomsorgen i Jakobstadsnejden.

Er uppgift som narstaendevardare ar viktig och beundransvard.
Situationen kan vara pafrestande bade for halsan och fér upplevelsen
av livskvalitet. Syftet med mitt examensarbete ar att pavisa hur man
ska skapa battre forutsattningar for narstaendevardare, genom att
kartlagga stodbehovet och forbattra uppfdljningen av situationen, for
att de ska uppleva halsa och livskvalitet fOr att ha fOrutsattningar att

mota sin anhoriges vardbehov.

Jag Onskar fa intervjua Er som fungerat som narstaendevardare i dver
ett ar for att fa svar pa fragan hurudant stod néarstaendevardare
behdver for att uppleva livskvalitet och ha forutsattningar att bemdota
sin anhdriges vardbehov. Samtidigt gor jag ocksa en beddmning av
Er anhoriges funktionsformaga genom en RAI-beddmning. Intervjun

och RAI-bedomningen gors endera samtidigt eller vid skilda



tillfallen, enligt Ert onskemal. Platsen for intervjun far dven Ni

bestamma.

Social- och halsovardsverket har beviljat lov for undersokningen.
Deltagandet i undersokningen é&r frivilligt. Ni far nar som helst
avbryta Ert deltagande i undersokningen utan att uppge orsak.
Intervjuerna bandar jag gadrna in for att senare kunna renskriva.
Inbandningen forstors efter att intervjun renskrivits och uppgifterna
kommer inte att anvandas i nagot annat syfte &an for denna
undersokning. Er identitet kommer inte att avslojas i nagot skede av
undersokningen. RAI-bedémningarna kommer att sparas sa lange
undersokningen pagar, inga obehoriga har tillgang till. Genom Ert
deltagande kan Ni vara med och fora fram Era erfarenheter och

upplevelser kring stodbehov som narstaendevardare.

Med 6nskan om gott samarbete!

Karin Pettersson Handledare:

Tfn.000-0000000 Overlarare Maj-Helen Nyback



Hyva omaishoitaja,

Nimeni on Karin Pettersson ja olen sairaanhoitaja. Opiskelen
johtajuutta Novian ammattikorkeakoulussa Vaasassa. Koulutukseen
kuuluu tehda opinnaytetyd, joka sisaltaa tutkimusosan. Opinnaytety0

tehdaan yhteisty6ssé Pietarsaaren seudun vanhustenhuollon kanssa.

Tybnne hoitajana on téarkea ja ihailtavaa. Tilanne voi kuitenkin olla
stressaava seka terveyden ettd eldamanlaadun suhteen. Opinnéytetyoni
tarkoitus on yrittdd luoda paremmat edellytykset omaishoitajille,
kartoittamalla tukitoimintoja ja parantamalla tilanneseurantaa, niin
ettd omaishoitajat voivat kokea terveyttd ja eldmanlaatua ja sita kautta

pystyé huolehtimaan sukulaistensa hoidosta.

Haluaisin haastatella Teit4 joka on toiminut omaishoitajana yli
vuoden ajan jotta saisin vastausta kysymykseen minkélaista tukea
omaishoitajat tarvitsevat jotta voivat kokea eldmanlaatua ja omata
edellytyksida huolehtia sukulaistensa hoitotarpeesta. Samalla teen
my6s arvion sukulaistenne toimintakyvystd RAl-arvioinnilla,
Haastattelu ja RAIl-arviointi tehdd&n joko samanaikaisesti tai eri
aikoina, teidén toiveiden mukaan. Te saatte myo6s valita missa

haastattelu tehdaan.

Sosiaali- ja terveyshuollon laitos Pietarsaaressa on myontényt luvan
tutkimukseen. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. VVoitte

milloin tahansa lopettaa tutkimukseen osallistumisen ilmoittamatta



syytd. Haastattelut nauhoitetaan ja Kkirjoitetaan my6hemmin
puhtaiksi. Nauhoitetut materiaalit tuhotaan sen jalkeen eiké tietoja
kéytetd muuhun tarkoitukseen kuin tdhan tutkimukseen. Teidan
henkildllisyytenne ei luovuteta missédén vaiheessa tutkimusta. RAI-
arvioinnit tallennetaan tutkimuksen aikana. Osallistumalla voitte

tuoda esiin omia kokemuksianne ja kasityksianne tukitarpeista.

Hyvaa yhteistyotd toivottaen!

Karin Pettersson Ohjaaja:

Puh. 000-0000000 Y liopettaja Maj-Helen Nyback
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Informerat samtycke

-Jag bekréaftar att jag fatt denna skriftliga samt annan muntlig information om
forskningsstudien.

-Jag ger mitt samtycke till att delta i studien och vet att mitt deltagande ar helt frivilligt.
-Jag dr medveten om att jag nar som helst och utan forklaring kan avsluta mitt deltagande.

-Jag tillater att insamlad data om mig forvaras och hanteras elektroniskt av studieansvariga.

Datum Den vardbehdvandes namnteckning

Undertecknad har gatt igenom och forklarat studiens syfte for ovanstaende
forskningspersoner samt erhallit forskningspersonernas samtycke. Forskningspersonerna
har dven fatt en kopia av forskningsinformationen.

Datum Forskarens namnteckning



