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Forord

Jag vill tacka alla som har hjidlpt till pé olika sitt for att denna uppsats skulle kunna
forverkligas. En del personer har bidragit med ett positivt bemdtande, olika former av stod
och engagemang, andra har stillt upp pa intervjuer, ldnat ut bandspelare, bistatt mig med
litteratursokning, hjdlpt mig med redigering, med mera. Jag kdnner mig lyckligt lottad som
har fatt uppleva s& mycket under arbetet med uppsatsen och hoppas att resultatet skall
motsvara anhdrigvirdarnas forvéntningar.

Ett sdrskilt varmt tack vill jag framfora till informanterna, Lotten Olofsson, min familj samt
Eija Viitasara och Katja Gillander-Gadin som har stottat mig under arbetet.

Elisabet Edman

Luled 2008 06 27

Jag har lovat en av anhorigvardarna att publicera ett litet brev som jag fick fran
anhorigvardaren efter dennes genomlasning av intervjuutskriften. Det lyder s& har:

”Som avslutning skulle jag vilja sdga.

Att de 82 — 83 ar som jag levat, sa har det verkligen gdtt framdt inom
savdl daldrings o sjukvarden for att inte sdga inom alla 6vriga omraden.
Men mycket dterstar, dd ndrmast inom den del av aldrings o hélsovarden
pd den del som giller for de som tar hand hemma om de som dr sjuka,
ddr har det statt stilla, hdr maste till verkliga insatser till.”




Sammanfattning

Syftet med studien var att 6ka kunskaperna om och forstaelsen for de dldre anhdrigvardarnas
situation genom att lata dem berédtta om sin situation ur egen synvinkel for de dldre
anhorigvardarna, 75 ar eller dldre, som vardar sin maka / make.

Metoden som anvindes for att samla information var semistrukturerad intervju.
Intervjutexterna analyserades med manifest innehallsanalys och med separat analys av de
underliggande kénslouttryck som framkom 1 intervjun.

Resultatet visar att dessa dldre anhorigvardares situation innefattar ménga dagliga stressorer.
Deras somn blir stord av vardtagaren, de har aldrig en lugn stund utan de har beredskap
dygnet runt, deras avlastningstid i samband med inkop &r otillrdcklig och skapar stress,
mojligheterna till dagavlastning for egen tid ar obefintlig, de blir isolerade, de &r oroade
dérfor att back-up saknas som kan ta 6ver om deras egen hélsa sviker, fardtjédnstlagen ger
inget stod for besvir som uppkommer vid normalt aldrande, de 6nskar en universalkontakt, sa
kallad hjalpkontakt for dldre vid kommunen samt saknar kédnslan av forstaelse fran
kommunen om de konsekvenser det innebér att bli dldre oavsett hilsotillstdnd.

Slutsatsen @r att det behdvs mer forskning inom omréadet for att vi skall kunna hjélpa dessa
dldre anhorigvardare till en vérdigare tillvaro.

Nyckelord
Anhorigvardare, dldre, maka/make, stress.

Abstract

The purpose of this study was to enriche the knowledge about the life conditions of elderly
caregivers by letting them tell about their own "point of view, in order to create a basis for
deeper understanding of the eldrely caregivers, 75 years old or older, who care for their
spouse.

The method used for collecting data was a semistructured intervju. The interviews were
analysed using qualitative manifest content analysis of the interwiews and counting of the
underlying feelings of the participants.

The results shows that the elderly caregiver’s situation includes many daily stressors.

Thier sleep gets disturbed by the care recipient, they have never a moment of rest, instead
they are on constant alert day and night, moments of free time in connection with purchase are
insufficient and create stress, the possibilties to get daycare is inifinitimal, they become
isolated, they are worried due lack of back-up, if thier own helth fails, the legislation of
journeyservice does not give any aid for inconveniences that are caused by getting old, they
wish that there would be an overall contact help at the municipality that could help the elderly
caregivers, and they lack understanding from the municipality about the fact of getting older
irrespective of healthcondition.

Conclusion If we will be able to give these elderly caregiver’s a life that is more worthy there
will be a need for more reaserch in this area.

Keywords
Caregiver, elderly, spouse, stress.
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INLEDNING

Historisk tillbakablick

Ar 1957 blev ildreomsorgen, via lagstiftningen, ett samhillsansvar d barnens skyldighet att
sorja for sina fordldrar togs bort. Kommunernas ansvar gentemot de dldre stiarktes 1976
genom att kommunen blev skyldig att svara for boende och omsorg om de éldre (65 ar och
dldre) (SOU 1997:170). Genom ADEL-reformens genomforande, ar 1992, overfordes
landstingens sjukhemsplatser till kommun via &ndringar i bade socialtjanstlagen och hélso-
och sjukvérdslagen. Kommunerna blev alagda ansvara for att inrdtta sirskilda boendeformer
for dldre med sérskilda behov och funktionshindrade samt att dverta landstingens tidigare
vérd- och omsorgsuppgifter for dessa (Szebehely, 2000).

Huvudprincipen i den svenska éldrepolitiken &r att dldreomsorgen skall vara tillgénglig efter
behov samt att den skall vara solidariskt finansierad, oavsett kopkraft (SOU, 1997/98:113;
Mossberg Sand, 2004; Sundstrom, Johansson & Hassing, 2002). Medborgarna har litat pd att
de skall fa den vard och omsorg de kan behdva av samhillet, om de betalar sin skatt. Men
sedan 1995 har samhillets resurser till de dldre i praktiken inte dkat. Hemtjénsten har sedan
mitten pa 1990-talet omdisponerat sina hjdlpinsatser frimst genom att minska insatserna av I-
ADL, Instrumentell Allmén Daglig Livsforing som exempelvis stidning, tvitt av klédder och
matlagning (Johansson, Sundstrom & Hassing, 2003; Daatland 1993). Detta gér stick 1 stiv
med den officiella policyn om att i forsta hand ge méanniskor stod i ordindra bostédder.
Andelen éldredldre (80 ar och dldre) som fick hemtjdnst minskade 100 000 personer medan
antalet dldredldre 6kade med 170 000 personer under perioden 1980 — 1997 (Szebehely,
2000). Men dven andelen institutionsboende dldredldre minskade med 30 % (Johansson et al.
2003). Till kommunernas forsvar skall dock sdgas att hédlften av de minskade
hembhjélpsinsatserna kan troligen motiveras av battre hilsa hos dagens dldre (Mossberg Sand,
2004).

Foérandringarna inom hilso- och sjukvarden innebér att allt fler dldre fir 1dmna sjukhusen med
kvarstaende vardbehov, vilket stiller storre krav pa andra sektorer i samhéllet. Under perioden
1980 -1997 fordubblades anhdrigvardarnas och vénnernas insatser for personer i aldrarna 70-
76 ar (Szebehely, 2000). Detta visar att det i1 praktiken har skett en Gverforing av arbete och
ansvar frdn den offentliga sektorn till bland annat anhdriga. Anhdriga har dérfor fatt dverta
allt fler sysslor medan den offentliga virden och omsorgen koncentrerar sig allt mer pa
sjukvérdsinriktade arbetsuppgifter som standardiserats, styrs uppifrdn och detaljplaneras
(Ibid.). Totalt sett berdknas den informella omsorgen har okat med cirka 10 procent under
aren 1994 till 2000 (Sundstrom et al., 2002; SoS, 2004). Harvid kan man Kkonstatera att det
formella systemet har stott pa flera svarigheter att mota de dldres behov (Johansson,
Thorsland & Smedby, 1991). Det framgar dven tydligt att ndra anhoriga i framtiden kommer
att bli mer och mer betydelsefulla som anhdrigvardare (Samuelsson, Annerstedt, Elmstahl,
Samuelsson & Grafstrom, 2001). Omsorgen och fragor rorande &dldre hjdlpbehdvande
personer 1 Sverige ér 1 dagsldget en mix av allmént och privat ansvar (Daatland, 1994).

Formell kontra informell omsorg

Den officiella stdndpunkten var ar 1987 att den informella omsorgen var ett supplement till
den allménna varden (Sundstrom et al., 2002). Men ar 1991 visade Johansson et al. (1991) att
de dldre inte kunde fungera i samhillet utan den informella omvéirdnaden. Den informella
omsorgens omfattning har skattats, for att skapa jamforelsetal med hemtjanstens insatser,
genom att midta ADL, Allmén Daglig Livsforing. Syftet var att 4stadkomma ett ndrmevérde,
men det innebdr att alla 6vriga typer av omsorg har negligerats (Sundstrom, et al. 2002) som
till exempel hushéllsarbeten, springa drenden, med mera (Fason, Faria & Frank 1999). For



ndrvarande anses den informella omsorgen svara for ungefar 75 procent av den totala
omsorgen och virden av hemmaboende éldre 1 Sverige (SoS, 2004). Dartill kommer att var
tredje hemtjanstpersonal hjilper “sina” pensiondrer pa sin fritid (SoS, 2003). Trots att
anhorigvardarna dr en stor grupp som utfor ett viktigt arbete och att deras andel kommer att
Oka har anhorigvardarna fatt lite uppmérksamhet i Sverige (Samuelsson et al. 2001; Lundh,
1999a).

Demografiska prognoser

Andelen personer som foddes under 40-talet var betydligt storre dn under de dvriga artionden
1 modern tid. Inom en relativt snar framtid kommer darfor andelen pensiondrer att oka
betydligt. Under den kommande 20 &rs perioden kommer andelen éldre, att 6ka fran 17
procent till drygt 22 procent, det vill sdiga med cirka 460 000 personer. De dldreédldres andel,
beréknas vara konstant de kommande 10 aren, men under perioden ar 2020 — 2030 berdknas
den 6ka med cirka 45 %, vilket motsvarar cirka 235 000 personer (SCB, 2006:2). Dessa
demografiska framskrivningar visar, enligt SOU 2000:7, pa ett 0kat resursbehov runt 60
procent for de dldre under perioden ar 2000 till ar 2030. Om dédremot de dldres hélsa forbattras
kan de okade resursbehoven for de dldre komma att stanna vid 20 procent. De offentliga
utgifterna for dldreomsorgen var 48 miljarder och for sjukvarden 108 miljarder ar 1997
(Szebehely, 2000).

De éldres halsa samt behov av omsorg och stod

De édldres behov av vard och omsorg, sammantaget som grupp, ar for ndrvarande mycket stor i
jdmforelse med andra grupper (Réddningsverket, 2003). De éldre anvénder exempelvis 56
procent av den totala mdngden av omvardnadsdagar for akut sjukhusvard (Statistisk arsbok,
1990), trots att de utgdr cirka 17 procent av befolkningen (SCB, 2006:1).

Under sina forsta ar som pensiondrer dr emellertid de flesta éldre relativt friska. Men runt 75
ars alder sker en generellt snabbare aldersfordndring som leder till att funktionerna forsdmras
fortare (William-Olsson & Svanborg, 1984). Aven om den sjilvskattade hilsan kan upplevas
god, dr det inte sdkert att den édldre personen ér frisk. Studier bland de som ar 75 ar och éldre
visar att 80 procent var ndjda eller mycket néjda med hilsan i forhéllande till sin alder, trots
att endast 12 procent av dem hade varit friska under det senaste halvaret (Sarvimiki &
Stenbock-Hult, 2000). Vissa dldresjukdomar, som demenssjukdomarna, dkar exponentiellt
frdn 75 ars alder (SoS, 2007). Vidare dr multisjuklighet och polyfarmaci vanligt bland de
dldre enligt Jakobsson (2005). Dessa orsaker leder till att de édldre blir alltmer hjilpberoende
med oOkad alder. Omfattningen for hjdlp med I-ADL var mellan 10-25 procent hos éldre
hemmaboende i aldrarna 65-84 ar. Vid 85 ar och dldre hade hjdlpbehovet okat till 75 procent
(Johansson & Thorslund, 1991) medan gruppen 90 ar och dldre hade ett hjélpbehov pa 90
procent (SCB, 2006:1). Andelen institutionsboende var 3 procent bland de dldre och 20
procent hos de dldredldre (Ds 1989:27). Att makar utgor stdd och en hjilp for varandra,
forstar vi genom att de ensamboende dldres hjilpbehov var 10 ganger stérre dn de som hade
en make / maka (Johansson et al., 1991).

I Sverige finns sedan linge en underforstddd overenskommelse mellan medborgarna och
staten om en Omsesidig samverkan, vilket har visat sig i vélviljan att betala skatt.
Forskjutningarna fran den formella omsorgens ansvar till okat ansvar for de informella
anhorigvirdarna har dock lett till indikatorer om att vi &r ndra smértgrinsen for vad
anhorigvardarna orkar med (Sundstrom et al., 2002; SoS, 2004) och fortroendet for den
offentliga sektorn byts alltmer ut mot frustrationer (Daatland, 1994). Farhagor uttrycks om att
dessa atstramningar kan, inom en snar framtid, underminera vélfardsstaten (Sundstrom et al.,



2002). For att stirka anhorigvdrdarnas situation kommer Socialtjédnstlagen 5 kap.10 § att
andras 2009 01 01 frdn nuvarande lydelse:
”Socialndmnden bér genom stod och aviésming underldtta for dem som vdrdar
ndrstaende som dr langvarigt sjuka eller dldre och har funktionshinder”

till f6ljande lydelse:
“Socialndmnden ska erbjuda stod eller aviosning for att underlitta for
de personer som vdrdar en ndrstaende som dr ldangvarigt sjuk eller dldre eller
stodjer en ndrstaende som har funktionshinder.” (Ds, 2008:18).

BAKGRUND

Akommor hos ildre virdtagare

Medelédldern for att insjukna i stroke dr 73 &r for mén och 77 &r for kvinnor (FHI, 2001).
Demens dr en sjukdom som framst drabbar dldre och som 6kar med 6kad alder. Vid 65 ars
alder dr demensforekomsten i genomsnitt 1 procent och vid 85 ars &lder &r forekomsten 25
procent (SoS, 2007). Var tredje svensk kommer att drabbas av cancer nagon géng och 67
procent av de som drabbas dr dver 65 ar (Pellmer & Wramner, 2002). Dessa sjukdomar har
drabbat véardtagarna till de anhorigvardare som intervjuats i studien.

Stroke

Stroke ér en sjukdom som kan leda till att den drabbade blir beroende av andras hjilp for en
normal livsforing. Sjukdomen kan resultera 1 olika grader och lokaliseringar av forlamningar
vilka i sin tur kan leda till att strokedrabbade behdver hjdlp med maten, med att ga, att
forflytta sig, med att gora toalettbesok, med pa- och avklddning samt hjélp med att vérda sitt
yttre. De strokedrabbade kan &dven fa olika grader av inkontinens, vidare kan
uppforandeproblem tillkomma (Dennis, O’'Rourke, Lewis, Sharpe & Warlow, 1998) som
exempelvis okinslighet eller irritationer (Anderson, Linto & Stewart-Wynne, 1995). Andra
bestdende funktionsnedsdttningar efter stroke kan vara afasi (Berg, Paloméki, Lehtihalmes,
Lonnqgvist & Kaste, 2003), kognitiva funktionshinder eller personlighetsforandringar (Bugge,
Alexander & Hagen, 1999).

Demens

Demenssjukdomar som Alzheimers Demens foréndrar successivt de demensdrabbades
beteenden, personligheter och formagor. Fordndringarna 1 beteenden kan vara
sOmnstorningar, paranoida fOrestdllningar, misstinksamhet och att de gommer saker
(Grafstrom & Winblad, 1994). Aggressivitet kan ockséd forekomma (Barinaga, 1998). De
demensdrabbades kognitiva funktioner forsvinner gradvis (Almberg, Grafstrom & Winblad,
1997a) och kan yttra sig 1 form av minnesstorningar, stindigt upprepande av nagon fraga,
problem att identifiera dagliga uppgifter, brist pd meningsfulla relationer med platsen de
befinner sig pa, dngslan, vénda, kénslor av att ha tappat tidsaspekt, rymd, identitet,
desorientering och att de vandrar omkring (Zingmark, Norberg & Sandman, 1993). I
slutstadiet blir de demensdrabbade inkontinenta, tappar talférmagan och blir oférmogna att
kdnna igen sin familj. Deras utveckling gir bakat tills de blir lika vdrdberoende som ett
spadbarn (Barinaga, 1998).

Cancer

Cancer dr en sjukdom som kan drabba vilket organ som helst i kroppen (Schumacher,
Stewart, Archbold, Caparro, Mutale & Agrawal, 2008). De sjukdomsdrabbade far, medan de
lever med sjukdomen, humoérsviangningar och stresskinslor (Von Ah & Kang, 2007). Vidare



drabbas de ofta av problem med somnldshet, ligre kognitiv formaga, nedsatta dagliga
funktioner, trotthet, angest, depression och lagre livskvalitet (Dirksen & Epstein 2007).

Hiilsorisker forenade med att vara anhorigvardare

Det finns olika hélsorisker som anhdrigvardare som vardar en nérstaende, exempelvis maka
eller make, kan drabbas av. Nagra mekanismer som kan paverka hilsotillstaindet ar
homeostas, olika typer av stressorer, allostatiskt tryck och vardborda.

Homeostas ar ett samlingsbegrepp for de mekanismer som samverkar for att halla den
extracelluldra miljon sa konstant som mojligt, sd kallad inre jimvikt (NE). Stressor ér varje
faktor som stor homeostas och skapar stress (Medicaldictionary). Stressorer kan vara
tillfillen, omstindigheter, stimuli eller sammanhang som upplevs Overmiktiga
(Encyclopedia). Allostatiskt tryck &r ett index som anvénds for att beskriva den sammanlagda
méngden fysisk och psykisk belastning pa kroppen. En 0kning av det allostatiska trycket
innebdr en okad risk for att de fysiska och kognitiva kroppsfunktionerna minskar vilket 6kar
riskerna i aldringsprocessen (Seeman, Singer, Rowe, Horwitz & McEwen, 1997). Den effekt
med vilken stressorer paverkar anhorigvardarna till fysiskt och psykiskt sjuka bendmns som
vérdgivarbelastning. Kédnslan av vardbdrdans intensitet dr beroende av mdjligheterna till
koping, tidpunkten och méngden av stressorer (Faison et al., 1999).

Fysiska hdlsorisker

Anhorigvardare kan bli overvildigade av den totala omsorgssituationen. Dértill gar de en
osdker framtid till métes eftersom de inte vet hur ldnge deras situation kommer att fortgd. De
bekymrar sig ocksé for vem som skall ta hand om vérdtagaren nir de inte kan gora det. Aldre
anhorigvardare dr mer bekymrade for framtiden édn de yngre (Almberg, Grafstrom & Winblad,
1997b). Ur anhorigvdrdarens synvinkel uppstir belastningen i omsorgen av ett flertal
samverkande faktorer (Almberg et al. 1997a). Det &ar svart att fa en enhetlig bild av
anhorigvirdarnas situation, dd den &r personlig, fordndras over tid, &r beroende av hur
relationen var innan vardsituationen uppstod (Faison et al., 1999) samt hur situationen blev
efter insjuknandet (Franzén-Dahlin, Billing, Nasman, Martensson, Wredling & Murray,
2006).

Studier som belyser anhorigvardandets inverkan pa hélsan och hilsorisker varierar mycket
beroende pa vilka malgrupper/faktorer som studerats, tidsperioden och i vilket land studien
skett. Foljande studier kan tjdna som exempel. Det fysiska arbetet med personlig omvardnad
upplevdes trottande av 90 procent av anhorigvardarna i en svensk studie (Lundh, 1999a).
Medan cirka 40 procent av anhorigviardarna i1 en Skotsk studie upplevde omsorgen
anstrangande, pa grund av faktorer som stord nattsomn, isolering, vardtagarens
personlighetsférandringar och dndrade planer (Bugge et al., 1999). En nordisk studie har visat
att 38 procent av anhorigvardarna kinde sig utmattade efter 6 ménaders omsorg (Berg et al.,
2005) medan en annan studie visade att 37 procent av anhorigvardare riskerade att drabbas
eller hade redan drabbats av symptom for utbrandhet (Almberg et al., 1997b).

Trotthet dr inte bara en konsekvens av arbete med personlig omvérdnad om nagon annan, utan
dven beroende pa dalig somn, vilket drabbar 75 procent av anhorigvardarna (Lundh, 1999b).
Somnen, sérskilt djupsdmnen, dr var viktigaste aterhdmtningsperiod. Ofullstindig somn kan
aktivera stressystemen och stress kan leda till bade insomningssvarigheter och en sdmre
somnkvalitet (Lundberg, 2005).



Det mesta talar for att langvarig maéttlig stress kan fororsaka hélsoproblem pé samma sétt som
intensiv stressbelastning (Lundberg, 2005). Att vara anhdrigvardare innebdr att vara utsatt for
kronisk belastning av stressorer under en ldng tid. Detta kan i sin tur leda till att den fysiska
hilsan paverkas negativt med avseende pa kardiovaskuldra, immuna och endokrina
funktioner, vilket 6kar mangden av hélsorisker, sdrskilt bland dldre personer (Kiecolt-Glaser
& Glaser, 1999). Andra akommor som framkallas av langvarig stressbelastning, som
psykosocial stress, dr 0kade halter av blodfetter, typ-2 diabetes, minskning av hippocampus,
vilket leder till forsdmrade minnesfunktioner, 6kad smértkinslighet, skador och virk orsakade
av muskelfibrer som varit aktiverade under ldnga perioder (Lundberg, 2005). Aven redan
befintlig fysisk sjukdom hos anhérigvardaren paverkades negativt av omsorgsarbetet.
Exempel pa detta &r symptom frén artrit, hogt blodtryck eller hjartbesvir (Anderson et
al.,1995). Nar anhorigvardarnas fysiska hilsa sviktar, paverkas dven deras psykiska hélsa och
vice versa (Kiecolt-Glaser & Glaser, 1999).

Psykiska hélsorisker

Aktiviteter 1 hemmet eller som anhdrigvardare kan ge anspanning hos en del anhorigvardare,
medan det kan upplevas som positiva erfarenheter av andra (Ekwall, Sivberg & Rahm
Hallberg, 2004). Det Omsesidiga utbytet vid omsorgen har ocksa stor betydelse for
upplevelsen av belastning eller ej (Faison et al., 1999). Hur anhdrigvardaren upplever sitt
omsorgsarbete dr av betydelse dd hilsan dven undermineras av psykiskt ohédlsosamma
levnadsforhéllanden (Ryff & Singer, 2000).

Oavsett hur anhdrigvardaren upplever det att vara anhorigvardare, visar forskningen att rollen
som anhorigvardare innebdr en signifikant 6kad risk for att utveckla depressiva symptom,
vilka dven kan leda till forvirringstillstind. Depressiva symptom forvérrar ischemiska
hjartakommor, de 6kar risken for cancer samt dr en oberoende riskfaktor for alla dodsorsaker
hos medicinska sjukhuspatienter. Dessa hilsorisker forstirks hos dldre personer (Kiecolt-
Glaser & Glaser, 1999).

I de fall d& vardtagaren drabbas av depression efter stroke visade det sig, vid uppfoljning av
deras hélsa, att ocksa var tredje anhdrigvirdare drabbas av depression (Berg et al., 2005). Det
ar troligt att mer dn hélften av anhdrigvirdarna har psykiska storningar ett halvt &r efter
partnerns insjuknande, i form av &ngest eller depression. Detta visar att tidsrymden kan vara
av betydelse for att finna belastningsrelaterade sjukdomar hos anhdrigvéardaren (Dennis et al.,
1998).

Sociala aspekter

Anhorigvéardarna blev socialt isolerade dels for att de inte kunde l&mna vardtagarna utan oro,
eftersom vérdtagarna inte kan klara sig sjdlva. Anhorigvdrdarna var dven rddda for att
vardtagaren skulle bli placerad pa nagon institution om de tog kontakt med kommunen. Dels
upplevde anhorigvardarna det som sjilvklart att det var de som skulle ge den omsorg som
vardtagaren behovde och som successivt vuxit fram ur ett tidigare normalt utbyte makar
emellan. Johansson (1991) menar att det blir svart att hélla en fysisk och psykisk distans nir
man lever tillsammans med den man vardar. Mer dn 90 % av anhoérigvardarna anser att de inte
ens kan gora pauser i omvéardnaden/omsorgen eller ta en ledig helg, utan fler &n 80 % av
anhorigvardarna upplever detta som en kalla till stress (Lundh, 1999b; jmf. Johansson, 1991)
vilket, enligt forskningsresultat, kan skapa emotionell ohilsa. Isoleringen fran det sociala livet
kompenseras inte av ett 6kande antal besokande i hemmet (Anderson et al., 1995). Ekwall,
Sivberg och Rahm Hallberg (2005) fann i en studie att ldg mental livskvalitet hade signifikant
samband mellan ensamhet och svagt nétverk. Att det kan fa negativa hilsokonsekvenser visar



sig genom att personer med avsaknad av social gemenskap eller utsatthet for kronisk stress
lattare blir forkylda (Lundberg, 2005).

Socialt stod kan fungera som buffert, om det upplevs som ett sitt att dela ansvaret for
omsorgen av anhorigvardaren (Almberg, Jansson, Grafstrom & Winblad, 1998). Det tycks
finnas ett samband mellan att soka socialt stod och att inte vara utbrand (Almberg et al.
1997a). Nyttan med att systematisera stod for dldre och att ge dem tid for aterhdmtning har
bekriftats 1 en svensk studie (Ekwall et al. 2005).

Koping

For att kunna klara upp vardagen anvinder anhorigvardarna olika former av strategier, si
kallad koping. Almberg et al. (1997a) fann i sin studie tvd huvudtyper av kopingstrategier hos
anhorigvérdare, emotionella och problemfokuserade kopingstrategier samt en mix av dessa.
De emotionella strategierna bestod av acceptans, oro, sorjande, sjdlvanklagande,
onsketinkande och forskjutande av problemet, s& kallad stoicism samt acceptans.
Onsketiinkande och stoicistiska strategier ledde till att anhdrigvardarna inte skte socialt stod.
Medan de problemldsande strategierna bestod av konfrontering av problem, att soka
information och soka socialt stod vilket resulterade i1 att de anhorigvardare som anvénde sig
av problemfokuserade strategier hade farre depessionssymptom. Anhorigvardare som anvinde
emotionella kopingstrategier hade upplevt utbrindhet (Ibid), medan de som fridmst anvénde
problemldsande strategier fann tillfredsstéllelse i omsorgen (Kristensson Ekwall & Rahm
Hallberg, 2007).

En annan svensk studie studerade vilka strategier som var mest anvidnda samt vilka som var
mest funktionella. De fann att de mest frekventa och funktionella strategierna var att hélla sina
kdnslor under kontroll, att ta en dag i1 taget, att tinka pa den goda tiden som de haft
tillsammans samt att bestimma vad som ir viktigast och folja det. Men den bést fungerande
strategin, enligt studien, var att tinka positivt (Kristensson Ekwall, Sivberg & Rahm Hallberg,
2007)

Trots de bidsta av intentioner frdn anhorigvdrdarnas sida kan vardgivarbelastningen bli for
tung nir professionell hjdlp ar for liten eller saknas. Nar den allostatiska belastningen ér for
hog, kan anhorigvardaren bli uttrdttad, uppleva kinslomdssig stress, brist pd kunskaper om
vardtagarens sjukdom/-ar, och/eller omsorgsbehov samt brottas med hoppléshet och
depression. Denna situation kan resultera i Overgrepp, det vill sidga att anhorigvardaren
anvander fysiskt eller psykiskt vald mot vardtagaren. Den vanligaste formen av misshandel &r
den psykiska. Nér det géller den fysiska misshandeln ar det vanligare att mén anvinder sig av
den an kvinnor (Lindqvist, Hakansson & Peterson, 2004).

Genus

Olika forhallningssditt utifran konsrollerna

Alla anhorigvardare dr individer och behover darfor olika former av stdd. Manga av de
informella anhorigvardarna brottas med problem som skulle kunna I6sas om man hade tagit
hinsyn till genuset (Lindqvist et al., 2004). Enligt andra studier vad giller praktisk omsorg
gav bade min och kvinnor personlig ADL. Kvinnorna gav mer medicinsk omsorg och
ménnen var mer sysselsatta med att forebygga problem av praktisk natur. Nér det giller
forhallningssattet verkar det som att mén och kvinnor har olika forhéllningssétt 1 rollen som
anhorigvirdare. Médnnen var mer sysselsatta med Overvakande omsorg for att kunna bistd
vardtagaren med praktiska saker utanfor hemmet, med att férebygga problem och att hjélpa



mer till med [-ADL. Kvinnorna gav mer medicinsk omsorg, forsoker forhindra att problem
uppstar samt ser inte hushallsarbetet som en del av omsorgen (Ekwall et al., 2004).

Olika upplevelser av rollen som anhérigvdrdare utifran kénet

Studier har visat att midnnen var mycket mer tillfredsstillda i sin roll som anhorigvardare. De
upplevde att den nya rollen vidgade deras vyer, att de vixte som personer samt upplevde ett
mer Omsesidigt engagemang i sin situation &n vad kvinnorna gjorde. Minnen anvinde mer
problemfokuserade kopingstrategier (Fason et al., 1999, Kristensson Ekwall & Rahm
Hallberg, 2007), vilket leder till farre depressionssymptom (Almberg et al., 1997a). Déremot
begrinsades ménnens kontaktndt mer d@n kvinnornas for anhdrigvardare till demensdrabbade
(Grafstrom & Winblad 1994.).

Traditionella konsroller

Kvinnorna har traditionellt sett skott hushéllssysslorna. De har ofta haft ansvaret for omsorgen
om barnen och har dirfor redan upplevt sig som “anhdrigvérdare” en stor del av livet. Det kan
vara en forklaring till att kvinnorna inte upplevde anhorigvardandet lika stimulerande som
ménnen. De kvinnliga anhorigvardarna behover darfor mer uppmirksamhet eftersom de inte
upplevde anhorigvardandet lika stimulerande som ménnen, enligt Kristensson Ekwall och
Rahm Hallberg (2007). Andra bakomliggande faktorer kan vara orsaker till de skilda
monstren hos konen och behover darfor utforskas anser Ekwall et al. (2004).

Av tradition dr genusskillnad att kvinnan har haft rollen som vardgivare, vilket gor att det
stdlls storre relationskrav pd kvinnorna. Att de reagerar starkare fysiologiskt, &n ménnen, pa
negativa aspekter i sociala relationer kan forklaras av att de anser sig ha hogre kvalitet 1 sina
relationer dn ménnen (Ryff & Singer, 2000). Familjekonflikter dsamkar kvinnorna storre
psykisk belastning, de upplever fler begrinsningar av socialt stod och brister i positiva
framtidsutsikter. Kvinnor kédnner sig mer emotionellt Overanstringda och upplever fler
hilsoproblem dn mannen (Almberg et al.,1998). Forskningsresultat visar antydningar om att
utbrandhet kan leda till anvidndandet av emotionellt fokusorienterade strategier som
exempelvis strategin att oroa sig (Almberg et al., 1997a). Samtidigt ar det kint att kvinnorna
anvinder mer emotionella kopingstrategier, vilket resulterar i storre risk for utbrdndhet
(Almberg et al., 1997 a, b). Bland anhdrigvérdare till strokedrabbade var nistan hilften av
kvinnorna utmattade medan motsvarande siffra for ménnen var 8 procent (Berg et al., 2005).

Kinslor

Informell omsorg baseras pa djupa kénslor av kérlek och omsorg (Lindqvist et al., 2004).
Anhorigvardarna upplever det informella stddet mycket tillfredsstidllande 6verlag och de har
maéttliga forvintningar pé livet. De dnskade mer emotionellt stod &n praktiskt stod, tdtare
kontakter med familjemedlemmar, framst frdn familjen och dérefter fran vénner och grannar.
Men vardgivarbelastningen skapar spdnningar i familjerelationerna pa grund av de
begrinsningar och den emotionella belastning vérdgivarsituationen skapar. Stodet fran de
formella killorna som till exempel samhillet, upplevdes otillfredsstidllande av en klar
majoritet av anhorigvardarna (Lundh, 1999b).

Anhorigvardare lever sdlunda i en mix av glddje och sorg. Det skapar en kénsla av
forverkligande, gliddje av att kunna gora ndgot gott for den de &lskar samtidigt som de var
oroade for den ndrmsta framtiden och hade en ganska stor andel misstrostan/fortvivlan (Stoltz,
Willman & Udén, 20006).



Vilka dr da de positiva aspekterna med att vara anhorigvardare? De flesta anhorigvardarna
fann ett virde i1 rollen som omsorgsgivare och att den gav beloning (Lindqvist et al., 2004).
De upplevde tillfredsstéllelse da de kunde gliddja och skapa vélbehag at vardtagaren genom att
bibehélla vardtagarens virdighet pa olika plan. Vidare gav det dem tillfredsstéllelse att kunna
hélla vardtagaren utanfOr institutionell vird. Makarnas relation kunde forstirkas genom
omsesidigt stod och anhorigvardaren kunde uppleva en personlig utveckling nér de uppfattade
att ansvarsomradena kunde klaras upp (Lundh, 1999c¢).

En av de fa studier som har fokuserat pa anhorigvardarnas emotionella belastning fann att de
storsta emotionella belastningarna hos anhorigvardare till demensdrabbade hirrér fran de
vardagliga upplevelserna. Det giller de demensdrabbades minnessvarigheter och dé framst
ndr samtalsformagan upphor. Andra faktorer, som upplevdes starkt belastande, var de
beteendefordndringar som uppkommer utan forvarning som ilska, gratmildhet och
misstinksamhet. Ovriga belastande faktorer som ndmns #r kiinslan av att de har mist sin
kdresta trots att den demensdrabbade lever samt att de tvingas bli mamma till den
demensdrabbade. Emotionella kopingstrategier utgar ifran kénslor som oOnsketédnkande,
stoicism, sorg, oro, sjidlvanklagande och accepterande (Almberg et al., 1997a). Men
anhorigvardarnas formaga till koping var dven kopplad till vardtagarens formaga att visa
uppskattning och tacksamhet (Johansson, 1991). De dominerande vigarna for aterhimtning

hos anhorigvardare &r, enligt Lundh (1999d), att fa odla ett eget intresse som skingrar
tankarna pa omvardnaden eller att vara tillsammans men med utrymme for lite personlig tid.

I en svensk studie (Johansson, 1991) konstaterades att det var svért att f4 anhorigvardare att
beskriva sin situation. De koncentrerade sig fraimst pa de positiva aspekterna i andemeningen
att de har inget de kan klaga pa. En del anhorigvardare konstaterade att upplevelsen av att {a
se sin kéresta 1 hemmet var en tillrdcklig beloning. Andra menade att anhorigvardandet var ett
uttryck for dmsesidig kirlek och affektion som var livsviktig och gav mening och kontinuitet i
deras liv. En del av anhdrigvardarna gav mer omvardnad dn vad som &r rimligt att begéira av
ndgon ménniska. Deras samhorighet innehdll s& mycket att de var beredda att gora allt for att
bibehélla den och “att dela pd sig vore som att do”. Det blev normalt att inte tinka pa
framtiden utan det vanligaste synsittet blev att ta en dag i taget. Banden mellan makarna kan
likna neurotiska karaktirer ndr de végrar ta emot avlastning, hemtjdnst och att alltid mésta
finnas till hands for den andre vilket bidrar till att de blir fysiskt, psykiskt och socialt
kringskurna (Ibid.).

De flesta anhorigvardarna kidnde att omvéardnaden blev en borda beroende pa deras konstanta
bundenhet till vardtagaren (Johansson, 1991). En fortroendekontakt riackte inte for att upphéva
deras kénsla av socialt vakuum. Vad anhorigvardarna saknade var ndgon form av erkdnnande
eller uppskattning. Manga klagade bittert dver att ingen fran kommunens sociala sektor
verkade bry sig om eller ens vara medveten om deras situation. Flera anhorigvardare
podngterade att deras arbete innebar en avsevérd lattnad for den formella omvérdnaden. De
verkade vara fast i en situation av motstridiga kénslor som de inte kunde 16sgora sig fran
(Ibid.). En bidragande orsak till det kan vara att anhorigvardare kunde vara forvillade dver
vilken service som fanns tillgdnglig for dem. Detta himmade deras mojligheter att {4 stod fran
den offentliga sektorn. Att inte veta vad de skall gora tillsammans med kénslan av
overgivenhet/ensamhet i sin omsorgssituation kan liknas vid att sakna stod. Anhorigvardarna
behover stod bade for sin egen del men de behdver dven fa kénna att vardtagaren far stod
(Stoltz et al., 2006). Detta pavisar behov av radfragningsservice (jmf. Johansson 1991)
samtidigt som det visar att anhdrigvirdarna dr fokuserade pd de fysiska aspekterna av deras
roll som anhorigvéardare. For att fa en mer komplett bild av deras situation behovs studier av



de emotionella konsekvenserna av anhdrigvdrdandet i en mer rigords omfattning (Lundh,
1999b).

SYFTE

Syftet med studien var att 6ka kunskaperna om de dldre anhorigvardarnas situation genom att
lata dem beritta om sin situation ur egen synvinkel for att skapa ett underlag for 6kad
forstaelse for de dldre anhdrigvardarna, 75 ar eller dldre, som vardar sin maka / make.

Fragestillningar
Ett antal fragestillningar var utgangspunkten for studien vid dess borjan:
e Hur ter sig vardagen for dagens dldre anhorigvardare?
e Hur ser deras situation ut om man ser till ndtverk, kinslor, intressen, mojligheter till
aterhdmtning, kontext, deras hélsa, m.m.?
e Vilka onskemal har de?
e Vilka behov har de?

METOD

Val av design

Alvesson och Skoldberg (1994) skriver att en kvalitativ studie kan ge svar pa vilka
upplevelser, tankar, kdnslor och 6nskemél som informanter kan ha. Med kvalitativa metoder
kan man lyfta fram normer, virderingar, vanor, sociala aktiviteter i forhillanden som kan
fungera som lasningar och begrinsningar (Ibid.). Den kan dven visa pé erfarenheter och behov
samt vilka faktorer som pdverkar fordndringsbendgenhet. Avsikten dr att na forstielse
(Willman, Stoltz & Bahtsevani, 2006). Mélet med studien var att anhdrigvardarnas beréttelser
skall alstra kunskaper genom fragor som utgér ifrén hur de sjdlva upplever sin situation, vilka
behov och 6nskemél de anser sig ha. En semistrukturerad intervju bedémdes darfor vara
lampligast d& de skulle svara pa ovanstaende fragor.

Urval av informanter

Vid urval av anhoérigvardare till intervjuerna har foljande tillvigagingssitt anvénts. Vid
telefonkontakt med dldre anhorigvérdare i samband med anhorigstudien, hosten 2006 i en
mindre kommun, tillfrdgades anhorigvardarna om de kunde ténka sig delta i en intervjustudie
under varvintern. Utifrdn de enkétsvar och den telefoninformation vi, forfattaren och
projektledaren, fick i samband med anhorigstudien valdes anhdrigvéardare ut vars arbetsborda
och &lder var ett tvérsnitt av deltagarna. Dirutover skulle nio kriterier uppfyllas for
deltagande, se nedan.

Urvalskriterier for deltagande 1 intervju som éldre anhorigvardare:
e Anhorigvardare
Alder 75 ar eller mer
Make / maka
Vérdar anhorig i eget hem
Representativ arbetsborda bedomdes utifran anhorigenkéten 2006
Anhorigvardare med och utan hemtjénst
Anhorigvardare med och utan avlastning
Vérdtagarna skall representera de vanligaste “dldresjukdomarna”
Bostadsforhallanden som kan anses representativa for deras élder och mindre kommun



Av de anhdrigvardare som anmélt intresse for intervjun har atta personer, fyra min och fyra
kvinnor i aldrarna 75 — 83 &r, valts ut. Da det fanns ”likvirdiga” informanter har lottdragning
fatt avgdéra vem som skulle tillfrigas fOrst. Har anhorigvardaren inte svarat, har nédsta
’likvardiga” anhorigvardare kontaktats. Nar de tilltdnkta anhorigvardarna har samtyckt till att
delta i en intervju, har de fitt en inbjudan. I inbjudningsbrevet har forfattaren presenterat sig
sjalv, syftet med intervjuerna, hur den skall utforas, vilka forutséttningar dr samt vilka fragor
som vi skulle samtala kring (se bilaga 1). En vecka senare har de enligt 6verenskommelse
kontaktats for bekriftelse pd om de fortfarande vill och kan delta i intervjun. Nér s& har varit
fallet har vi 6verenskommit om tid och plats for intervjun utifrdn anhérigvardarnas dnskemal.

Niér intervjuerna skulle genomforas var det bara fyra stycken av tta anhorigvardare kvar som
kunde delta som informanter, tvd kvinnor och tva min. Bortfallet av anhorigvardare blev
procentuellt stort, 50 procent, och kunde ej ersittas pd grund av tidsbristen. Orsakerna till
bortfallet var att anhdrigvardaren drabbats av egen sjukdom eller att situationen fordndrades
s att de inte ldngre var anhorigvardare. De som deltog i intervjuerna gav dock ett rikligt
material med mycken information.

Procedur

Minnesarbete har bedrivits som forprojekt for att ta fram intervjuguiden och intervjufragorna
(Widerberg, 2002). For att tillgodose kraven for en kvalitativ studie, med ett tema och en viss
struktur, stdlldes de fem huvudfrigor som anhorigvardarna skulle berdtta om i1
inbjudningsbrevet. Infor intervjun togs en intervjuguide fram via ett minnesarbete utifran
intervjuarens och tillika forfattarens erfarenhet och forkunskaper (se bilaga 2). Huvudsyftet
med intervjuguiden var att kontrollera att anhorigvardaren berorde de tilltinkta aspekterna i
sin berdttelse om vardagen under den pdgdende intervjun. Detta for att fa information om
jamforbara situationer for anhorigvardarna. Om ndgon anhorigvardare inte tog med nagot
moment kunde forfattaren fraga om det i slutet av intervjun i kompletterande syfte. Detta for
att anhorigvardarnas svar och tankar skulle styras sa lite som mojligt.

Genomforande av intervjuerna

Intervjuerna skedde i ett fall hemma hos forfattaren och i tre fall hemma hos anhdrigvérdaren.
For att inte ta uppmérksamheten fran d&mnet eller ge intryck av en myndighetsperson, var
forfattaren alldagligt klddd i1 diskreta farger. Genom att fOrfattaren satt snett mitt emot
anhorigvardarna underldttade det for dem att vidlja var de ville fdsta sin blick. Nér
anhdrigvirdaren spontant berdttade om nagot som inte berérde dmnet, men som upplevdes
viktigt for anhorigvardaren att fa berétta, avbrots inte beréttelsen, utan de tilldts tala fardigt
om den saken. Dédrefter ombads de indirekt att dterknyta till intervjufrdgan som avhandlades
fore utvikningen.

Intervjuerna var planerade att paga 45 — 60 minuter, men ibland blev de lite ldngre. Som stod
for minnet gjordes nagra diskreta anteckningar, som komplement till det som sades. Alla
intervjuer har bandats och sedan skrivits ut ordagrant, totalt 149 sidor. Varje mening har ett
eget nummer. Anhorigvdrdarens meningar har skrivits med vanlig stil och intervjuarens
meningar med kursiverad stil. Kénsloyttringar och liknande har skrivits ner inom parentes.

Analys

Val av analys

Innehallsanalys valdes for att den &dr lamplig ndr man skall analysera intervjuer som ror
vardagsfragor och konkreta goromal (Denscombe, 2000). Da analysen forutsittningslost skall



lyfta fram den information som anhorigvardarna formedlar om sina upplevelser valdes
kvalitativ innehallsanalys med induktiv ansats (Lundman & Héllgren Granehiem, 2008).

Arbetsgangen under analysen

Texterna listes ett flertal gdnger for att lara kiinna dem ordentligt. Sedan paborjades analysen
diar meningar och meningsenheter, som svarat pa syftet, plockats ut och sammanstéllts. Efter
sammanstéllningen har de forst kondenserats och direfter kodats. Nir kodningen var klar har
koderna sorterats och subkategorier har véixt fram. Subkategorierna sammanstélldes och
bildade kategorier vilka delades in i teman.

Bearbetning av kinslor krdvde annat tillvigagangssditt

Dé anhorigvardarna kom in pa fragor som beror kinslolivet starkt orkar de inte tala om detta
eller dr ytterst fiordiga. Darfor har analysen av kénslor skett pa tvd sitt utifran olika
perspektiv och arbetssétt. Forst har en analys gjorts av det anhorigvardarna sager med ord och
sedan har en kvalitativ temantisk innehallsanalys gjorts for att lyfta fram de underliggande
kénslorna.

Nér anhorigvirdarnas kénslor, uttalade som underliggande, skulle analyseras, léstes
intervjuerna ett flertal gdnger endast med avseende pd det emotionella planet. Detta for att
forsoka kdnna in dem samt for att ldttare memorera anhorigvardarna nir de berdttade om sin
vardag i de olika momenten. Varje mening som formedlade en eller flera kdnslor markerades
forst med “k” pa vénster sida om meningen och den/de kidnslor som formedlades,
klassificerades och skrevs till hoger om meningen med blyerts. Intervjuutskrifterna léstes tva
ganger for att kunna justeras och vikta kéansloklassificeringen. Varje kinsloyttring har
grupperats, utifran sin laddning, i positiva, negativa respektive oklassificerade kinsloyttringar.
For varje anhorigvirdare har antalet kinsloyttringar kvantifierats 1 respektive grupp. De
gemensamma kénsloyttringarna for alla anhoérigvardare har sammanstillts 1 grupper och har
dérefter analyserats.

Etik

Syftet med studien Overensstimmer med principen att gora gott (Etiska riktlinjer for
omvardnadsforskning i Norden, 2002) genom att den i forldngningen tillfér kunskaper som
kan forbdttra omsorgen for de &dldre och ddrmed deras mojligheter till ett vérdigt liv
(Blennberger, 2005). For att uppfylla principerna om autonomi och att inte skada har
deltagandet varit frivilligt. Anhorigvardarna har erbjudits mojlighet att ldsa och godkénna
intervjuutskrifterna fore analys, vilket midnnen gjorde. Den etiska aspekten, att inte skada,
med avseende pd informanternas utsatta situation, har tillgodosetts genom att de intervjuade
anhorigvardarna avidentifierats. De har bendmnts 1, 2, 3 och 4. Siffran bestimmer i vilken
ordning de har intervjuats. Det dr bara intervjuaren som vet vem som har respektive kod. For
att avidentifiera alla véirdtagarna, makarna, bendmns de med N i texten. Vardtagarnas
och/eller anhorigvardarnas enskilda akommor ar oversiktligt ndmnda. For att ytterligare oka
avidentifieringen kan &ven sjukdomarna och kon vara omkastade, forutom vid analys av
genusperspektiv.

Ytterligare en etisk aspekt dr att anhorigvardarna skall kdnna sig respektfullt och jamlikt
bemotta i studiens alla skeden utifrdn kérleksbudets anda — att vi skall dlska vér nésta som oss
sjilva (Blennberger, 2005).



RESULTAT

Vid analys av innehdllet 1 informanternas beréttelser fann fOrfattaren tva teman,
anhdrigvirdarnas situation och anhorigvardarnas kénslor. Det forstndmnda temat vixte fram
ur de fyra kategorierna: anhorigvardarenas beréttelser om sin vardag, anhorigvardarnas
beskrivning av avlastningsproblematik, dnskemaél utifrdn upplevda behov av anhorigvardarna
samt faktorer som forsvirar anhorigvardarnas tillvaro. I det andra temat, anhdrigvérdarnas
kénslor, framtrddde tva kategorier, anhdrigvardarnas beskrivning av hur det kdnns att vara
anhorigvardare och anhorigvardarnas underliggande kanslor.

Anhorigvardarnas situation

Anhoérigvardarnas berittelser om sin vardag

Anhdérigvdrdarna mdste ta ett stort ansvar

Anhorigvardarna har ansvaret for alla sysslor i hemmet, samt inkdp, drenden, kontakter med
distriktsskoterska, ldkare samt ofta dven sldkt och vinner. De berittar, att ndr vardtagarens
hélsa sa tilliter kan makarna tillsammans utféra matplanering och matlagning. Nagra av
vardtagarna kan ibland dammtorka ytor pd de mellanliggande nivaerna samt hjdlpa till att
strdcka och mangla lakan. Anhdrigvardarna upplever sig bundna av vardtagaren dygnet runt.

For att virdtagarna skall ha mojlighet att bo kvar i hemmet krdvs i méinga fall olika
anpassningar av bostaden. Anhorigvardarna har darfor fatt se till att bostaden blivit anpassad
for att kunna ge véardtagaren en god omsorg samt vara dndamélsenligt arrangerad. I ett fall har
till exempel tvittstuga och badrum byggts om, nya sédngar har fatt anskaffas, med mera. En
anhorigvirdare anser att i dessa fall borde kommunen gé in och bistd anhdrigvirdarna med
kunnande, med anskaffande av ldmpliga mobler — oavsett huvudman, med ekonomiskt bidrag,
et cetera. Anhdrigvardare som sokt kontakt med kommunen i dessa frdgor berittar sa hir om
sin upplevelse:

i varat fall, vi har kostat pd allting sjdlv. For att vi har inte kunnat halla pa och
vdnta. Nog har vi vdl fragat lite grann, men det har varit sa diffusa svar. Sa ingen har
kunnat svara i kommunen. .. Naturligtvis kan man vdl hdlla pa och tjata och lyckas fa
dom till att stilla opp. Men jag tycker att dom har varit sloa i varat fall.

Anhorigvdrdarna far ofta stord nattsémn

Ingen av anhorigvardarna far nagon fullstdndig nattvila till vardags. Tre av anhorigvardarna
blir storda flera ginger varje natt, tvd blir storda av vdrdtagarna och en pd grund av egna
nattliga krdmpor, upp till fem-sex ganger per natt. En av vardtagarna har en sjukdom som gar
1 skov och de kommer oftast nattetid. Dessa skov foranleder da akut medicinering och ibland
ocksa transport till lasarettet. En anhorigvardare har mgjlighet att sova hela nédtter under var
fjdrde vecka, dé dr virdtagaren pa avlastning.

Anhoérigvardarnas beskrivning av avlastningsproblematik

Familjeavlastning

Det finns anhdrigvardare som vill klara upp avlastningen inom familjen da det upplevs vara
den bidsta 16sningen. Men eftersom barnen har arbeten, egna familjer samt bor i andra
kommuner ar avlastning med kort varsel svért att genomfora. Barnen turas om att avlasta
anhorigvardaren utifrdn sina mojligheter till ledigheter. Det innebér 1dngsiktig planering och
ibland med bestillande av tjanstledighet, flygbiljetter och ansdkan till Forsdkringskassan.



Tankar och erfarenheter angdende kommunal langtidsaviastning

Vid tidpunkten for intervjun hade tvd av anhorigvirdarna beviljad avlastningstid. Denna
avlastning bestod av veckoavlastning med avlastningsboende for vardtagaren, en respektive
tva veckor per manad, samt veckovis dagavlastning i form av en timme for friskvard for en
anhorigvérdare och tid for inkdp tva ganger per vecka for den andra anhorigvardaren. En av
anhorigvardarna hade avsagt sig veckoavlastningen pa grund av déliga erfarenheter.
Avlastning via hemtjénsten sker genom omsorgsinsatser for vardtagaren i hemmet. P4 grund
av medicinska skdl kommer hemtjdnsten och stiddar varannan vecka hos en av
anhdrigvéardarna.

Anhorigvardare berdttar, med tararna i 6gonen och bruten stimma, att det var jobbigt att ta
beslutet att lamna vardtagaren pa avlastning forsta gdngen. Om vardtagaren hade varit negativ
till avlastning, hade anhdrigvdrdaren nog inte orkat ta det beslutet. S& hdr efterat sdger
anhorigvardaren:

Nde, men jag mdste sdga att jag tycker, .. jag tycker att det gar bra hittills.

(Anhorigvardaren dr gripen.) Jo, nog dr det ju nog skont med den hdr veckan,

det maste jag ju sdga att. Annars ljuger jag ju.

Men fortfarande finns tankar kvar som “Gor jag rdtt?”. Anhorigvardaren sdger att
vardtagaren inte forstar avlastningsveckan och det skapar en kidnsla av ovisshet om hur
vérdtagaren egentligen upplever det hela. Tankar skapar en situation som upplevs svar
eftersom det dr anhorigvardaren som, mot sin vilja, ensam maste ta beslutet.

Anhorigvardare upplever stod och uppmuntran av avlastningspersonalen nér de sager:
.. du skall tinka att du dr ensam hela dygnet ddir, men hdr dr ju folk som byter av
varandra och gar hem och ldmna .. men att du orkar ensam.

Vidare far anhorigvardaren hora, av personalen, att anhorigvardaren har rétt att i mer tid pa
avlastningsboendet. Att deras kommentarer vécker bdde tankar och fragor hos
anhorigvardaren, forstdr man av att anhorigvardaren aterkommer till detta flera ganger.

En anhoérigvardare uppger att trots att vardtagaren har provat pa avlastning med positivt
utbyte pd manga satt, vidgrar vardtagaren att atervdnda till avlastningsboendet.
Anhorigvardaren upplever att egentligen behovs avlastning ibland, dérfor att det finns varken
utrymme for avkoppling eller semester i vardagen. Men de kéinslomissiga hindren gor att
man dnd4 inte ldmnar vardtagaren pa avlastningsboendet. Anhdrigvardaren illustrerar det pa
foljande sétt:

Sd fort jag pratar om avilastning, dd dr det inte roligt, och Men det dr ju inte bara som

att bdra ett paket och ldmna.

Upplevelser och tankar runt ovrig avlastning

Avlastning via dagcenter ansigs av anhorigvardare vara en god idé, vil vérd att prévas om det
funnes. Det skulle ge anhorigvardarna lite egen tid i vardagen. Hélsotillstdndet &r dock sé
daligt hos en del av vardtagarna att den medger endast avlastning i hemmet, pa lasarettet eller
via veckoavlastning. Generellt &r det, enligt anhdrigvirdarna, svart for dem att ordna
avlastning pd egen hand nér de behdver avlastning. Antingen dr deras barn pé arbetet eller
ocksa bor barnen langt borta. Deras ndtverk har glesnat och har som regel hog alder. En
vardutbildad kontaktperson dr darfor, enligt anhdrigvardarna, ett tinkbart alternativ for nagra
av anhdrigvérdarna.



Frivilligorganisationer som Rdda Korset har erbjudit viss avlastning via volontdrer och som
nyttjats ndgra ganger av en av anhorigvardarna. Erfarenheten visar att mojligheterna att kunna
nyttja avlastningen har varit fa och under kort tidsrymd, men nér det har skett har utbytet varit
gott. Det dr dock inte en sjdlvklart positiv avlastningsform for alla. En av anhorigvardarna
uttrycker sin standpunkt sa hér:

Det blir ju ocksa, pa samma gdang sd blir det ett intrdang i hemmet, det ocksd.

Jo, sd blir det, och dd vet jag inte riktigt om det dr riktigt lyckat.

Men, det vore ju bra for den som vill ha. Det dr inte sdkert att alla tycker som jag.

Anhorigvardare lyfter fram att psykisk avlastning 1 form av gemensam social samvaro med
ndra och kéra, vanner och bekanta forhindras av antingen vérdtagarens hilsa och / eller
rullstolarnas krav pd framkomlighet, tillgang till hiss samt anpassning for toalettbesok. I vissa
fall krdvs det dven att ndgon annan in anhdrigvardaren kan dra rullstolen for att mojliggora
besok. En av anhorigvardarna berittar att for att mojliggdra overnattningar behover bland
annat hjdlpmedel l&nas och dérfor sker dessa endast i samband med storhelger.

Anhorigvardarna uttrycker tacksamhet dver den psykiska avlastningen och det sociala stodet
som anhorigvardarna upplever att de far av anhoriga eller vénner 1 och med att de ringer, att
de kommer pd besok eller avlastar dem med praktiska sysslor som att fylla frysen med
fardiglagad mat, eller stidning av skap. Men anhdrigvardarna upplever att de far ocksa
psykisk avlastning och socialt stod av vird- och omsorgspersonal genom deras professionella
roll. Anhdrigvardarna kdnner att deras barn vill avlasta dem mer, men barnens Onskan
begrinsas av de geografiska avstdnden. Trots olika former av avlastning forblir den psykiska
bordan som uppkommer genom sjukdomarna. En anhdrigvéardare beskriver situationen sé hir:
At sjukdomen kan dom inte géra ndgot, men de har vil forsékt att hjdlpa till lite grann.
Sist tog hon och tomde skdpet ddr (informanten syftar pd ett porslinsskap) och diskade
igenom det dd ... ... och var ju, den ddr sociala kontakten som man sd sdger.

Sommarhalvéret beskrivs som ldttsammare, for att det medger 6kade miljdombyten i form av
kraftigt 6kade mojligheter till gemensamma promenader, tillfdllen att sitta 1 tradgarden eller i
lusthuset och uppleva allt vad sommaren har att erbjuda dér. De anhérigvardare som har
tillgdng till en sommarstuga beréttar med stor kdnsla om sommarstugan att de dr mycket i
stugan, att de trivs hemskt bra dér eller att deras storsta Onskan &r att fi fara dit och fiska.

Onskemal utifrin upplevda behov av anhérigvardarna
Onskemdl angdende hemtjcinsten
Bland de 6nskemdl som anhorigvardarna ndmner dr onskan om att slippa jékta nar de skall
handla eller utritta drenden under den avlastningstid som anhorigvardarna tilldelats.
Avlastningstiden upplevs vara for snévt tilltaget, vilket kan illustreras av en anhorigvardares
berittelse om hur avlastningstiden pa en timme anvéndes vid ett tillfdlle:

Pa X-dagen skulle jag fara och tanka och jag skulle pa handarbetsaffiren.

Jag skulle pd apoteket. ....dnda var jag pa REPA ocksad, och handlade néisdukar.

Jaa, jag jiktade men det gick fort.

Onskemdl om extra avlastningstid vid behov

Anhorigvardarna Onskar att extra avlastningstid skall kunna beviljas utdver ordinarie
avlastning och den kan ske utanfor hemtjdnstens tjénster. Behov for extra avlastningstid
uppkommer ndr ordinarie avlastningstid, som &r avsedd for exempelvis inkOp, méste viljas
bort om anhdrigvéardaren vill ga pa en begravning. Déarfor 6nskar anhorigvardare att det skulle
finnas nagon de kunde ringa till ndr ett extra avlastningsbehov uppstar.



Onskemdl om andra former av korttidsavlastning
Anhorigvardare berdttar att den strokedrabbade vardtagaren har rétt att vara tva dagar per
vecka, under tva perioder om tio veckor, vid Dagrehab. Anhdrigvdrdaren onskar perioder vid
Dagrehab med titare intervall. Att vardtagarens vistelse vid Dagrehab ger vérdtagaren
positiva upplevelser, samtidigt som anhorigvardaren blir avlastad under dessa dagar,
uppskattas mycket av bada makarna. Det illustreras av foljande citat:
Ja, jag kan inte nog virdesdtta det, manga gdanger. For jag gor ju, gor ju helt vad jag
vill, den dagen. N tycker att det dr toppen, att vara dir.

De positiva erfarenheterna fran Dagrehab gor att anhdrigvardare onskar en kommunal
dagavlastning, kanske ett dagcenter med varierande underhéllning for vardtagarna. Da kan
“humdret ldttas pd dem”.

Ovriga dnskemal om korttidsavlastning, som anhdrigvardarna lyfter fram, ir mojligheterna att
fa avlastning sd att de kan komma sig ut och fa lite frisk luft. De vill kunna ta en promenad
eller idka nagon annan form av friskvard som de anser att de behdver for den egna hélsan. Det
finns dven Onskemdl om korttidsavlastning i form av att ndgon kommer och klir pd
vardtagaren for utevistelser och tar med dem pa rullstolspromenader eftersom anhorigvardares
hélsa inte medger att de kan utfora det. En anhdrigvdrdare uttrycker sina kénslor om dessa

former av korttidsavlastning sa hir: ”Fér en sddan sak dr ju ocksd ndgonting .. som vore
...vdrdefullt”.

Onskemdl av ekonomisk natur

For att underldtta for makarna att bo kvar 1 sitt hus framférde anhorigvardare 6nskemaél om att
kostnaderna for att leja bort snordjning skall ingd vid berdkning av makarnas
boendekostnader. Sndskottningen upplevdes vara fysiskt bade for tungt och olampligt, med
tanke pa anhorigvérdarnas alder och ibland forekommande sjukdom. Det framkommer att
ekonomin kan vara en begridnsande faktor for anhorigvardarnas mdjligheterna att leja bort
snoskottningen. En anhorigvardare sidger: “Men om jag inte har rdd?”. Samma
anhorigvardare anser att den bakomliggande orsaken till att de ekonomiska begransningarna
uppkommit, sdger en anhorigvardare, bero pa att makarnas pensioner inte okar i samma takt
som kostnader for mat, hemtjanst, et cetera.

En Onskan om att fi ekonomiskt bistind fran kommunen fo6r barnens resor, nir ordinarie
anhorigvirdare behdver avlastning, framfordes. Anhdrigvirdare anser att det borde gynna
alla inblandade parter, da familjen lattare kan skapa de forutsittningar de anser vara bést for
vérdtagaren.

Onskemdl angdende fiirdtjinst
Férdtjanstreglerna upplevs inte till fullo vara anpassade efter anhorigvardarnas behov. Da
vérdtagaren ér for sjuk for att nyttja sin fardtjanst med foljeslagare férhindras anhorigvardaren
indirekt fran mojligheterna till inkdp och socialt utbyte, 1 de fall da anhdrigvardaren &dr for
frisk for egen férdtjénst. En orsak till anhérigvardares dnskemal om fardtjénst for egen del ar
att det ar for tungt att dka buss fram och tillbaka till staden, sarskilt under sommartiden pa
grund av glesare bussturer och sommarvirmen. Anhorigvardaren berdttar om sin upplevelse
av problematiken:
Det blir ju en hel dag ndstan. Man kan ju dd inte vara hur ldnge som helst och hdlsa pa.
Ja, det gdr ju inte. Man mdste ju fa dta under den tiden och sddana ddr saker... och
skall man handla, det dr inte ldtt att ga och bdra. ...nog blir man ju trétt. Och varmt pd
sommaren. Sd dven om man inte dr sjuk som man dr. Inte dr man ndgon tondring.



Anhorigvardaren upplever att det dr dldern som tar ut sin rétt och dr sorgsen dver att det krdvs
funktionshinder for att {4 fardtjanst.

Anhorigvardaren anser sig behova hélsa pa véardtagaren vid avlastningsboendet, annars blir
det svarare for vardtagaren att kdnna igen anhorigvardaren och sin ordinarie bostad efter
avlastningen. Om besdken uteblir resulterar det i att vardtagaren blir orolig, vandra omkring
inomhus och soker efter sitt hem. Andra 6nskemaél for att {4 fardtjénst giller mdjligheter till
fardmedel for inkop av dagligvaror. Anhdrigvardaren hinner vintertid precis fram och tillbaka
till affaren med sparken.

Onskemdl om kommunal kontaktperson for dldrefidgor

En kommunal kontaktperson for &dldrefragor tillhor dven de oOnskemal som framfGrs.
Onskemdlen ir att denna kontakt kan bistd anhdrigvdrdarna med information, formedla
kontakter for radgivning, ekonomiskt bistdnd, framféra deras behov av avlastning, och sé
vidare. Anhdrigvardarna anser att denna kontaktperson bor dven bista anhorigvardare sé att de
kan fa den hjdlp eller de hjdlpmedel de behdver och har ritt till, oavsett huvudman.
Motiveringen dr att de édldre har betalat skatter under sitt forvérvsliv och de betalar fortfarande
skatter, vilket borde sorja for att de far den hjélp de behdver pa ett for dem rationellt sétt.
Anhorigvardarna anser att en kommunal telefonkontakt borde récka for att fa den servicen.

Denna kontakt behdvs dven vid mer prekéra situationer som kan uppstd, som exempel anges
om vardtagaren dor i hemmet. En anhdrigvardare ndmner att nu nir de har natt sa hog alder
kan hilsan svika dem ndr som helst. Det dr en anledning till att anhdrigvardarna anser att en
kommunal kontakt behovs for att de skall kunna kinna sig trygga och veta att ndgon kan
snabbt ta dver deras sysslor om det skulle hinda dem négot. En anhorigvardare beskrev en del
av tankarna runt den problematiken sa hér:

Jag kan kéra bil, men det dr inte i sdkert att jag kan kora den i morgon. Det vet man inte

i den hdr aldern. Det kan fordndras snabbt. Och da maste det vara nagon som snabbt

kan ta vid. Att man kan ta sig nagonstans. Jag tycker att det dr sa att det héinger i luften.

Anhorigvardarna onskar dven en kontaktperson som kan formedla emotionellt stod. Det kan
vara anhorigvardarna som behdver kunna kinna att de har gjort vad som kommer an pa dem.

Faktorer som forsvarar anhorigvirdarnas tillvaro

Vardtagarnas beroende av anhérigvdrdaren

For att kunna f4 nagon form av egen tid for avkoppling eller social samvaro ér de intervjuade
anhorigvardarna helt beroende av avlastning utifran. Nir vérdtagaren &r ensam blir
vardtagaren misstdnksam, oroad, rddd och skakar, séger att det “blir sa hemskt i huvudet”
eller det kan f3 allvarliga konsekvenser for vardtagaren péa grund av stor fallrisk, med mera.
Ett par anhorigvardare berdttar vidare att vardtagarna foljer efter dem vart de &n gér.
Vérdtagaren behdver se anhdrigvardaren hela tiden och/eller veta vad anhdrigvardaren sysslar
med for att kiinna sig trygga. Det beror, enligt anhdrigvdrdarna, pé virdtagarens sjukdom som
skapar dngest och oro. Aven den vérdtagare som kan vara for sig sjilv tidvis dr av hilsoskil
beroende av att anhorigvardaren snabbt dr tillgdnglig. De tar upp exempel som att idag kan de
varken gé pd en begravning, ett fodelsedagskalas, fortsdtta med foreningsliv, utritta drenden,
ta sig lite frisk luft, ta en promenad eller gad ut och skotta snd, med mera Vardtagarnas
stindiga beroende av anhorigvardarna upplevs tungt samt utgéra orsak till bdde hinder och
stress i vardagen.



Nér en av vérdtagarna fick hjélpmedel som mdjliggjorde for vardtagaren att ateruppta
tidningsldsandet, minskade beroendet av att se anhorigvardaren hela tiden, under den tid som
tidningsldsandet varar. Det dr den ldngsta stund vérdtagaren sitter. Under den tiden kan
anhorigvardaren utfora sina sysslor i lugn och ro. Anhdrigvardaren gor dock avbrott for fragor
om vad som stér i tidningen fOr att bevara vardtagarens trygghet.

Behov av handikappanpassning

En fysiskt aktiv anhorigvardare uttrycker en viss besvikelse dver att kommunen, som dger den
traningslokal dédr anhorigvardaren trénar, inte har gjort den tillgdnglig for handikappade. Da
hade vérdtagaren kunnat folja med nir anhorigvardaren har traning och vardtagaren hade fatt
social stimulans, samtidigt som makarna &ven skulle fi en gemensam upplevelse.
Anhorigvardaren antyder att vardtagarens stindiga behov av sillskap av anhorigvardaren i
hemmet skulle minska och sa dven det egna daliga samvetet.

Individuella avlastningsvarianter skapar individuella stodbehov

Forutsattningarna for anhdrigvardarna ér olika, liksom deras behov av losningar. Den
anhorigvirdare som kan ldmna vardtagaren kortare stunder, har tillsammans med sin familj
valt att inte ta in utomstiende, trots att inget barn bor i ndrheten. Familjen upplever att det ar
den bista 16sningen for vardtagaren. Anhdrigvardaren séger att det emellertid forutsitter att
deras langsiktiga planer fungerar i praktiken och att den egna hélsan forblir god.

For att familjeavlastning skall kdnnas fullt tillfredsstdllande ar, enligt anhorigvardaren, den
16sningen beroende av en kommunal backup. Anhorigvardaren menar att om négot oforutsett
skulle intrdffa, saknas idag en kontakt vid kommunen som &r insatt i deras situation och som
snabbt kan bistd dem vid behov. Eftersom en sddan kontakt for nidrvarande saknas, skapar det
en kénsla av sarbarhet for badda makarna. Ytterligare en negativ konsekvens, av
familjeavlastning pé distans som nidmns, dr att det finns inget utrymme for ndgra spontana
aktiviteter for anhorigvardaren.

Aldrandets inverkan pd beroende

Den anhorigvardare som ér helt beroende av att nyttja den kommunala busstrafiken som
fardmedel pa dagtid, orkar inte nyttja den pa grund av den fysiska nedsittning det innebar for
att vara dldre.

I hopp om att bli beviljad férdtjéinst, kontaktade anhorigvirdaren kommunens
fardtjansthandlaggare. Det framkom dé att det krdvs ett funktionshinder hos den sokande for
att fardtjinst skall beviljas, vilket anhorigvardaren saknar. Den besvikelse anhdrigvdrdaren
upplevde uttrycktes enligt foljande: 7Sa jag far inte komma mig ndgonstans.”
Fardtjanstreglerna upplevs inskrdnka pa anhorigvardarens mdjligheter att styra Over sin
vardag. Anhdrigvéardaren vill kunna disponera dagen efter sina prioriteringar och sin ork. Men
istdllet okar beroendet av planering och av ndra och kéra allt mer. Utrymmet for avlastning
maste ske pd barnens villkor och dr beroende pa deras arbetstider och aktiviteter. Det utgor
dérfor hinder for anhorigvardarna att sjélva kunna delta och att fa kontinuitet i ndgon aktivitet.
Besvikelsen 6ver det formulerade anhorigvardaren sa hér:

Det dr just det ddr att slippa vara sa beroende av .. av anhoriga for att den minsta lilla

sak som man vill gora. .. det dr ju da de tider da dom maste bestimma.

Det blir ju da ndistan pa kvdllen, man far fara ivdg.



Beroende av avlastning fordndras med tiden
I takt med att vardtagarnas sjukdomar fortskrider, 6kar anhdrigvardarnas beroende av yttre
avlastningsmojligheter. Ett par exempel, som framkommer ur anhdrigvirdarnas beréttelser, ar
att vardtagaren som tidigare varit road av att se pa tv, klarar inte av det langre. Vardtagaren
tror numera att det som sker i tv:n egentligen sker i vardagsrummet och blir darfor oroad. Ett
annat exempel dr dir anhorigvardaren ber vardtagaren att ligga och vila en stund medan
anhorigvirdaren skottar snd men en sekund efter det att anhdrigvirdaren har gatt ut kan
vardtagaren vara i ytterdorren. Konsekvenserna blir att anhorigvardarens mojligheter till
avkoppling, stimulans via tv-tittande eller arbete i lugn och ro upplevs starkt begrinsade.
Dérigenom blir anhdrigvardare beroende av att kunna utrétta alla &renden och sin personliga
omvardnad under avlastningsveckan. Anhdrigvardaren berittar:

Sd nu i 3 dagar har jag ocksd fulltecknat, nu ndr N dr borta. Igar var jag fast till

tandldkaren och pd fotvarden. Ja, men det blir ju det, for annars slipper jag ingenstans.

Beroende av ekonomiskt forstaelse fran kommunen

Att anhorigvardarnas ekonomi dr begrdansad framkommer pa olika sétt. Exempelvis anger tva
av anhdrigvardarna att kommunens regelverk ar avgérande for om de kommer att kunna bo
kvar i det egna hemmet, alternativt vara anhdrigvardare i1 ldngden, av ekonomiska skél. En
tredje uppger sig vara beroende av fardtjanst eller anhoriga for att kunna hilsa pa vardtagaren
under avlastningsperioderna. Taxi ndmns inte som ett alternativ. Vidare sédgs att
forutsdttningen for att i lingden kunna ha valfrihet av olika avlastningsformer, maste
kommunen 1 framtiden tillskjuta medel for en del av barnens resor, nidr de skall avlasta
anhdrigvérdaren.

Anhorigvardarnas beroende av forstaelig information

I samband med anhorigvardares resonemang om avlastning och behov av avlastning framkom
det att anhorigvardare var osdker om vilka regler som giller. Déarfor avstod anhorigvéardaren
frén att begéra dndrad avlastning pa eget initiativ.

En anhorig berdttade att pa Dagrehab far vardtagare trdning och social stimulans, vilket
uppskattas mycket av bdda makarna. P4 grund av brist pa forstaelig information, trodde en
anhorigvardare att den kommunala langtidsavlastningen skulle fungera péd liknande sitt som
Dagrehab. Dessa forvantningar grusades snabbt och ledde istillet till att vardtagarens tillstand
forsdmrades radikalt. Vardtagaren blev forst felplacerad pa grund av en felbedomning, sedan
serveras endast passerad mat, trots att vardtagaren dter mat av vanligt konsistens och dérefter
fick anhorigvardaren avvérja en allvarlig matincidens 1 samband med ett besok pa
avlastningsboendet. Det ledde till att fortroendet gentemot kommunen minskade snabbt.
Dérfor avslutade anhorigvardaren avlastningen i fortid, sade omedelbart bort den samt att
ndgon ny traff angdende avlastning har inte kommit till stind &nnu cirka ett halvt ar efter
incidensen, vilket anhorigvardaren beklagar. Konsekvensen av de negativa upplevelserna,
som vérdtagaren fick i samband med avlastningen, beskriver anhdrigvardaren med féljande
ord: "N blev sd att N kan inte vara ensammen, sen N var pd avlastningen”. Andra orsaker till
beroende uppstér ocksd nédr anhorigvardarens hidlsa dr sd pass nedsatt att dven de behdver
hjalp av hemtjansten med bade sin vardag och omsorgen av vardtagaren.

Makarnas beroende av varandra som makar

Anhorigvardare avstar frivilligt frdn det sociala och spontana. Aktiviteter dir vardtagaren kan
delta dr det som upplevs visentligt och mest attraktiva. Gemensamma intressen som inte
langre kan delas, kdnns inte viktiga i jimforelse med deras gemenskap. Med bruten rost och



tarar som rinner nedfor kinderna forklarar anhorigvardaren sin hdllning med orden: “Det dr
att vara tillsammans .

Anhdérigvirdarnas kinslor

Anhdorigvdrdarnas beskrivning av hur det kinns att vara anhdorigvdrdare

Nér anhorigvardarna skall beskriva hur de upplever det att vara anhdrigvérdare till sin maka
eller make, d& suckar de tungt, tararna vill bryta fram, rosten sviktar och de flesta svarar med
enstaka ord eller lite undvikande. Illustrationer pd hur anhdrigvardarna beskriver sina
upplevelser av vardagssituationer ges av fOljande citat: “tungt”, jobbigt” och
“anstrdngande”. Nér de orkar sdga nigra ord kom foljande uttalanden: “man vill ju inte bli
arg”, "man orkar det man madste orka”, “man trdnar sig nog, eller ocksd kollapsar man”,
“borjar man tdnka att allt dr hopplost, ja, da orkar man ju inte leva”, “det borjar vara prata

lite om doden” samt att de far “ingen avkoppling, ingen semester”.

Andra negativa beskrivningar om situationen som anhorigvardare &r att det dr tungt, psykiskt
anstrdngande, vardtagarens sjukdom upplevs som grym och underlig, manga ganger maste de
stressa mot sin vilja, orken &r inte som forr, man kénner att man inte récker till som man vill,
“man far bdde skratta och grata” och att det forekommer en del smagnabb. Den
anhorigvirdare som forsoker sig pa att sammanfatta sin situation uttrycker sig sa hér: “det dr
nog ingen som inte har forsokt, som kan tinka sig hur jobbigt det dr och hur svart det dr.”
Alla anhdrigvédrdare beréttar att de dr i behov av avlastning, var och en utifran sin situation.

Anhorigvardarna beskriver dven positiva upplevelser. De ndmner att “man mdste se det
positiva, fast ibland kan det ju vara svart”, “det dr ju drdpligt pa samma gdng”, “det dr
medan man har humorn kvar, sa gar det ju bra”, det &r mycket som &r positivt utvecklande
samt att det fungerar bittre nir makarna har accepterat sin nya situation.

Anhdorigvdrdarnas underliggande kinslor

Grupperingen av kénslor visar att andelen negativa kinslor dominerar starkt. Darfor har
kvoten mellan de positiva och de negativa kédnslorna rdknats fram. Intervallet for antalet
positiva uttryck var 0,33 — 0, 59 i forhéllande till de negativa uttrycken, medelvérdet var 0,43
(se diagram 1). Kvoten for anhdrigvdrdarnas gemensamma positiva uttryck blev 0,40 (se
bilaga 3).

Positiva respektive negativa kanslouttryck hos anhérigvardarna

40 -

20

Kéanslor

-20

-40 -

-60 -

Person

Diagram 1. Fordelningen mellan positiva respektive negativa kdnslouttryck hos
anhorigvardarna.



De anhorigvéardare som har “nattjénst” pa grund av omsorg om vérdtagaren, ar de tre forsta
personerna, hade kvoter mellan 0,33 till 0,42 av positiva kénslouttryck i1 forhéllande till
negativa kénslouttryck. Den anhodrigvdrdare som fick nattsdmnen stdrd av egna besviér hade
en kvot pa 0,59 och avvek dédrigenom starkt, personen léngst till hoger.

Resultatet visade dven att kvinnorna anvédnde farre uttryck for kénslor, 51 stycken per
anhorigvérdare, 1 jamforelse med ménnens, 63 stycken per anhorigvardare. Det innebér att
kvinnorna anvinde 81 % av méinnens genomsnittliga kinsloférmedling.

DISKUSSION

Resultaten frén analysen visar att anhorigvardarna upplever att de far ta ett mycket stort
ansvar for att l6sa makarnas situation, utrymmet for dterhdmtning ar ytterst begrénsat sasom
deras mgjligheter till den avlastning de vill och behover ha for att vardagen skall fungera
tillfredsstidllande. Déarfor ndmner anhdrigvardarna ett flertal dnskemal som de anser skulle
underldtta deras situation och ge dem trygghet. Att tala om sina djupare kénslor och tankar var
for svart for anhorigvardarna vilket ledde till att deras underliggande kadnslor analyserades och
de negativa kdnslorna befanns i genomsnitt vara mer én dubbelt s& ménga som de positiva.

Resultatdiskussion utifrin andra studier, lagtexter och folkhilsopolitik

Stord nattsomn

De anhorigvardare som blir storda av anhdrigvdrdaren om nitterna och/eller behdver vara
lyhord for vardtagarens tillstind om natten, hade betydligt fler negativa underliggande kénslor
dn den anhorigvardare som inte behdvde ha omsorg om vardtagaren om nétterna. Dessa
negativa kinsloyttringar kan vara ett uttryck for liknande upplevelse av vardbordan som
Johansson (1991) skriver om. Hur stor andel av djupsomnen, vér viktigaste
aterhdmtningsperiod, som blir stord hos anhdrigvdrdarna framgér inte klart. Men tre av
informanterna blir storda, mellan nagra génger och upp till sex ginger, varje natt. Dessa
resultat 6verensstimmer vil med andra resultat, som visade att 75 procent av anhdrigvardarna
drabbas av délig somn och okar riskerna for utbrindhet (Almberg et al., 1997b) genom att det
kan leda till att stressystemen aktiveras (Lundberg, 2005). Hirigenom kan vi forsta
informanternas upplevelse av att vara bundna till virdtagarna dygnet runt.

Avlastningsproblematik beroende pa kommunikationer eller ekonomi

Vid anhoérigvardarnas beskrivning av avlastningsproblematiken framkom att anhorigvardarna
inte kan nyttja barnen, vénner eller bekanta som avlastare i vardagen vilket Gverensstimmer
med de resultat som Johansson (1991) fann. Darfoér blir anhoérigvardarna hinvisade till
kommunens goda vilja. Studien visar att anhorigvdrdarna upplevde att mojligheterna till
individuellt anpassade losningar, for att ticka anhorigvardarnas avlastningsbehov, var starkt
inskrénkta.

Anhorigvardare utrycker besvikelse over att inte beviljas fardtjanst darfor att de inte uppfyller
lagens krav pa varaktigt funktionshinder som utgdr “vdsentliga svarigheter att forflytta sig pa
egen hand eller att resa med allmdnna kommunikationsmedel” (SFS, 2002:37). Hit rdknas
inte anhorigvardarnas dlderdom eller annan fysisk inskrankning som har med det naturliga
aldrandet att gora och som hindrar dem frén att nyttja allmédnna kommunikationer, dir de
forekommer. Det far till foljd, enligt studien, att en dldre anhorigvardare maste skynda sig
med sparken om vintern och cykla dvriga arstider, oavsett vider och underlag, for att hinna
handla dagligvaror under avlastningstiden.



Vidare omojliggor det for makarna att ha reell kontakt under avlastningsperioderna, vilket
anhorigvardare upplever som en kélla till stress (jmf. Lundh, 1999b). Allt detta kéndes alltfor
overméktigt for anhdrigvardaren, sé tdrarna kom och rdsten svek, nir detta kom pé tal. Det
kidnns ocksd for overmédktigt for den &dldre anhorigvardare som maste jékta, kora bil och
handla samt vet att vardtagaren &r uppgiven av oro om hemtjénstpersonalen hinner ga innan
anhorigvardaren hinner hem. Detsamma giller den anhorigvardare som av ekonomiska skal
kdnner sig tvingad att skotta snd, trots sjukdom som gor det synnerligen oldmpligt, den
anhorigvardaren reagerar istdllet med trots. Bdda dessa anhorigvardares situationer leder till
en Okad belastning som nér den blir for stor kan resultera i egen ohilsa (Lundberg, 2005;
Kiecolt-Glaser & Kiecolt, 1999) eller 6vergrepp (Lindqvist et al., 2004).

Behov av dagavlastning

Anhorigvardarna Onskar att det skulle finnas ndgon form av dagavlastningscentra dir
vardtagaren far positiva upplevelser, antingen ensam eller tillsammans med anhdrigvéardaren.
De egna individuella aktiviteterna under dagavlastningen skulle vara att fa utrétta drenden
som fotvird, gd pa syjunta, promenad eller ndgon annan form av friskvard. De behover
avlastning for mental dterhdmtning men ibland &ven vila en stund pa dagen eftersom deras
nattsomn oftast dr ofullstindig. Anhdrigvardarna anser att de d&ven behover psykisk avlastning
i form av socialt umgénge. Om dessa dnskemaél skulle tillgodoses, skulle anhérigvardarnas
emotionella hilsa frimjas (Andersson et al., 1995).

I de fall da vardtagarens hélsa inte medger ndgon form av dagavlastning utanfér hemmets
nédrhet, onskar anhorigvirdare att ndgon kommer hem till dem och goér ndgot som kan
upplevas vardefullt for makarna, som att vara séllskap till vardtagaren, en utevistelse via en
rullstolspromenad, och s vidare. Anhorigvardarna antyder att de ibland dven behover fa egen
tid bade for att kunna gora saker som kan vara svara att utfora dd vardtagaren dr inomhus.
Anhorigvardarnas ovanstdende dnskemadl ar helt i linje med de Folkhélsopolitiska malen for
att framja de dldres hdlsa (FHI, 2005) och den aviserade lagidndringen av Socialtjdnstlagens 5
kapitel § 10 (DS 2008:18) vilket borde underlétta en implementering av de ovan nimnda
hilsofrdmjande atgérder bland anhorigvardarna (forfattarens kommentar).

Hemtjéinsten har ont om tid

Angaende mojligheterna att begidra mer avlastningstid for att fa utrymme for friskvérd, sdger
en anhorigvardare: "Nog skulle jag ha... behéva fa mera tid sd jag ocksd far ga ut ndagon
gang. Men dom har ju sda ont om tid’. Det kan hinda att fler anhorigvardare anser att
hemtjanstpersonalen har for lite tid for sina sysslor eftersom de avstdr duschning av
virdtagaren via hemtjansten om duschdagen infaller pd en helgdag. Vidare Onskar
anhorigvardarna att f4 ga pa promenad, fodelsedagskalas eller liknande, men det kommer inte
ens pa tal om att hemtjidnsten skulle kunna hjidlpa dem med det, utan de hoppas pé nagon
alternativ avlastningsform som med hjilp av kommunen kan bista dem med det. Detsamma
giller mojligheter till avlastning for fysisk friskvard pd egen hand eller mgjligheter till
personlig omvérdnad. Antingen dr anhorigvardarna mycket lyhorda for andras behov och tar
hénsyn, de kan ha gett upp, de kanske inte orkar “diskutera” sig till avlastning eller rdknar
med att de dr erbjudna det som finns att tillga.

I studien berittades att anhorigvirdarnas tilldelade avlastningstid dr “absolut” per vecka men
kan ibland tas ut en eller tvd ginger per vecka. Déarfor maste anhorigvardare vélja mellan att
antingen fa gora inkOp av dagligvaror under en vecka eller att delta vid exempelvis en
begravning. Pa sa sitt stills anhorigvardarna infor svara val och det &r ett exempel pa hur
vardgivarbelastningen blir tyngre (Lindqvist et al., 2004) samt innebdr sannolikt risk for 6kad



isolering vilket i sin tur kan leda till 6kad stress (Lundh 1999b) och f4 negativa
hilsokonsekvenser (Lundberg, 2005).

Psykologiska hinder for att ta emot avlastning

I studien framkom exempel pd psykologiska hinder i vardagen som anhdrigvardarna utsatts
for nir de forsdker uttrycka sitt behov av &terhimtning for vardtagaren. Aven om
anhdrigvirdarna inte berdttar ndgot nedsdttande om vérdtagaren eller deras beteende, beréttas
och antyds det att virdtagarna kan ha drabbats av ndgon/nagra psykiska fordndringar som
vanligen forknippas till de sjukdomar som tidigare ndmnts. Det innebér att anhorigvardaren
kan vara stindigt utsatt for paverkan av en miljé av psykisk ohilsa (Dennis et al.; Ryff &
Singer, 2000; Kiecolt-Glaser & Kiecolt, 1999). Vardtagarnas sjukdomar forsvarar troligen,
enligt forfattaren, for vardtagaren att forstd anhorigvardarens situation, dennes behov av
avlastning samt minskar vardtagarens forméga att kunna forhélla sig positiv till avlastning for
anhorigvardarens skull.

Anhorigvardarna vill kdnna sig sékra pa att vardtagarnas livskvalitet dr god ndr de ar pa
avlastning, annars avstir de avlastningsmojligheterna d&ven om det sker till priset av deras
hélsa och det dr de medvetna om. Dessa resultat sammanfaller med de resultat om hur starka
band som finns mellan makar som Johanssons studie (1991) har funnit. Nér
langtidsavlastningen avbrdts, som beréttats om i studien, bokades inget uppfoljningsmote vid
samtalet med bistdndshandldggaren for att finna en ny 16sning som passar makarna bittre.
Dérfor uteblev den avlastning som anhorigvardaren behdvde under det dryga halvér som
studiefragan berdrde. Forfattaren anser att det dr troligt att avsaknad av ldngtidsavlastning kan
leda till 6kad anspadnning hos anhorigvardaren.

Behov av kontaktperson

Anhorigvardarna onskar dven att kommunen skulle ha en form av “universal” kontaktperson
for dldre och/eller anhorigvardare som kan bistd dem med information, ordnande av kontakt
med ritt person och/eller den myndighet som de behdver hjdlp eller stod av (jmf. Lundh,
1999b). Det verkar vara for tungt for dem att reda hélla pé telefontider, talsvar, att hdnvisas
fran en person till en annan, att halla isér vilken myndighet/myndighetspeson som skall bista
dem med vad, sarskilt i samband med att vardtagaren blev sjuk/sdmre och att hemmet behdver
anpassas.

Det framkommer, ndr anhorigvardarna aterger situationer som é&r stressande och/eller
traumatiska, att de upplever att kommunen saknar god ké&nnedom om deras behov och att
kommunen dven saknar den rétta beredskapen for att kunna hjélpa dem med ldmpliga insatser,
bade ndr det giller radgivning, ombyggnad i1 befintlig bostad samt omvardnad nér det
brddskar. Behovet av olika anpassningar och stod kan vara ganska akuta, enligt
anhorigvardarna. Denna brist pa upplevt stod frdn kommunen har stora likheter med studien
av Stoltz et al. (2006).

Enligt de uppgifter som anhorigvardarna har 1dmnat dr orsaker till ovanstdende misstro och
oro att kommunen inte har haft en sddan 6msesidig kommunikation och/eller kontakt med
dldre och anhorigvédrdare att de kénner sig forstddda och trygga. Kommunen i friga har inte
uppsokande hembesok for upplysning och utbyte av information till dldre som grupp (jmf.
SoL 5 kap. 6§). Anhorigvardarna var forvanade att det som framkom om makarnas hélsa och
behov vid besok péd landstinget inte kom till kommunens kdnnedom, vilket kan vara en
anledning till deras besvikelser.



Vad antyder anhorigvardarnas kdnslor?

Det framkom att makarnas samhdrighetskdnslor dr sa starka att anhorigvardarna var beredda
till mycket stora uppoffringar for vardtagarens skull. Vissa anhorigvardare gav mer
omvardnad &n vad som var rimligt att begéra, vilket 6verensstimmer med Johanssons studie
(1991). Denna starka samhdrighetskdnsla kan bottna i ett dmsesidigt beroende. Den visar sig
bland annat i att anhdrigvdrdarna avstar olika former av social samvaro och/eller fysiska
aktiviteter av hdnsyn till den som &r sjuk dérfor att avlastning saknas, trots att anhorigvardarna
vet att de behover det for sin hélsa och sitt vélbefinnande. Anhorigvardarna skyddar
vérdtagarna mot sddant som belastar vardtagarna, det géller sociala sammanhang, resor och
yttre faror som undermanligt avlastningsboende.

Anhorigvardarna dr besvikna pa att samhillet som inte kommunicerar med dem och stiller
upp pd det de anser vara en modest kompensation i forhallande till vad det skulle kosta
samhillet om de upphorde vara anhorigvardare i det egna hemmet. De dr dven sorgsna och
besvikna pé att bistdndshandldggarna inte forstir deras situation och betraktar makarna som
en enhet samt att kommunen inte visar dem sin uppskattning pa nagot sétt (jmf. Johansson
1991).

Att anhorigvirdarna anviander ndrmare tre ganger sd manga negativa kinslouttryck som
positiva, med den forskning som visat att pafrestningar paverkar den psykiska hélsan negativt
(Ryff & Singer, 2000; Ekwall et al., 2004; Berg et al., 2005; Lundh, 1999b) och vara en
indikator pa att de inte mar bra i den nuvarande situationen, vilket kan fi dven fysiska
konsekvenser (Kiecolt-Glaser & Glaser, 1999).

Anhérigvardarna bade beréttar och antyder i sina beréttelser att det 4r mycket “tungt/jobbigt/
anstringande” for dem att klara upp sin nuvarande situation. Denna fordelning av
kénslouttryck kan ha paralleller med upplevelsen av védrdbordan och anhdrigvardarnas
papekande om att de behover dndamélsenlig avlastning for att orka med vardagen. Behovet av
avlastning kan till viss del bero pa att anhorigvardarna saknar tillriackligt med kopingstrategier
samt att stod for att utveckla kopingstrategier saknas frdn kommunens sida (Almberg et al.,
1997a; Kristensson Ekwall et al., 1997a,b). Vidare antyds att det &r stressande att inte riktigt
veta vilken offentlig service de har att tillgd. Detta kan begrinsa deras mojligheter att fa
adekvat stod som de behdver och har ritt till (jmf. Johansson 1991). Denna situation kan
upplevas som avsaknad av stdd. Det kan forstérka en kénsla av ensamhet/Gvergivenhet, vilket
ocksd antyds av anhdrigvardarna (jmf. Stoltz et al., 2006). Resultatet innebér att
anhorigvardarnas mojligheter till kdnslor av tillfredsstillelse och trygghet 1 sin situation
motverkas.

Metoddiskussion

Val av metod

Malterud (2001) framhéller att kvalitativa metoder ar ldmpliga nér det giller att granska
utskrifter av bandade intervjuer av sociala fenomen. Metoden soker forutsdttningslost efter
den information som informanterna sjdlva formedlar om sina upplevelser (Lundman &
Hiéllgren Graneheim, 2008). Enligt kvalitativ tradition finns sanningen 1 betraktarens 6gon
vilket innebér att omvérlden ses som komplex och subjektiv. Flera tolkningar kan dérfor vara
mojliga och giltiga. Genom att anhorigvardars har givits relativt fritt utrymme for sina
berdttelser, framtrider deras kénslor pa ett diskret sitt och tillgodoser da ett av studiens
underliggande syfte, att beréra det emotionella planet hos anhorigvardarna. Intervjutexterna



analyserades med manifest innehdllsanalys och med en separat analys av de underliggande
kinslouttryck som framkom i intervjun, for att fa ut mer information.

"Tyst” kunskap som framkom genom anhorigvdardarnas beteenden

I samband med intervjuerna noterades att anhorigvardarna vill gdrna framhélla det som ar
positivt och de vill inte berdttar s& mycket om det som &ar privat, sina kénslor eller sina
bekymmer, vilket dverensstimmer med Johanssons (1991) iakttagelser. Vid en fOrsta analys
av kénslorna fann forfattaren att anhdrigvdrdarna utryckte gliadje dd de talade om barnen,
sociala kontakter, vardtagarnas fardigheter, deras vilja att trana och i de flesta fall nir de
berdrde landstingets personal och service. De saker som var svéra att tala om, gick inte att tala
om pd grund av att det rorde upp for mycket kanslor. I ett forsok att greppa omradet kénslor
valdes darfor att gora en temantisk innehallsanalys av de underliggande kénslorna. Da
underliggande kénslor dr mer subjektiva &n uttalade kénslor, upplevde forfattaren att risken
for bias kan 0ka. Darfor gjordes dven en kvantifiering av de underliggande kénslorna, vars
resultat gav starkt stod for den kvalitativa analysen av kénslor och den av forfattaren intuitivt
upplevda kénslan av misstrostan hos anhorigvardarna.

Det var bara en anhdrigvirdare som berdttade mer strukturerat om sin vardag. Ovriga
informanter berittade néstan fritt ur hjartat om det som de ansag vara visentligt for dem och
vardtagaren eller episoder som ldmnat stort avtryck. En intressant iakttagelse var att de
kvinnliga informanterna verkade ha ett betydligt storre uppddmt behov &n ménnen att fa
berdtta om sin situation. De berdttade mer engagerat och forcerat. Kvinnorna hade
inbjudningsbrevet framme, men de talade mer om det som 1&g dem om hjértat &n vad som
efterfraigades om 1 inbjudningsbrevet. Kvinnorna berdttade om hur deras samtal med
vardtagaren eller andra personer forlopte som illustrationer for deras upplevelser (jmf Ryff &
Singer, 2000). Ménnen ddaremot hade anteckningar och inbjudningsbrevet framme som stod
for minnet under intervjun och beréttade mycket strukturerat, till skillnad frdn kvinnorna. De
lade dven storre vikt vid yttre praktiska faktorer som tillgang till hiss, borttagande av trosklar
och andra inre fordndringar i bostaden (jmf. Ekwall et al. 2004). Nir en av méinnen skulle
aterge svarigheterna i sin roll som anhorigvardare gentemot hustrun, berittade han teatraliskt
och imiterade deras konversation. Forfattaren fick intrycket av att bdda méinnen har haft en
overordnande roll pé sin tidigare arbetsplats och verkade vana att hantera papper samt vana att
gora sig forstddda, medan kvinnorna verkar ha haft helt andra typer av arbeten. Darfor ar
skillnaderna 1 deras upptrddande troligen mer préglat av deras arbetsliv d&n av deras kon.
Diremot kan konet ha inverkan pa vilka typer av fragor de upplever vara viktigast i vardagen.
Vid intervjuerna berordes de friagestidllningar som efterfragades i inbjudningsbrevet av
antingen forfattaren eller anhorigvérdaren. Men anhorigvardarna tillats att fritt vdlja om de
ville berdtta om frigan eller avge ett kort svar. Déarfor skiljer sig kategorierna och
subkategorierna mycket fran fragestdllningarna och intervjuguiden pd vissa omraden. Det
beror troligen pa att de fragor som stilldes upplevdes inte relevanta for alla anhoérigvardare
nér de skulle beskriva sin vardag, sina glddjedmnen och sin problematik.

Styrkor med denna metod och studie

Styrkorna med kvalitativ innehallsanalys 4r att metoden lyfter fram variationer i
informationen och att informationen kan kvantifieras (Denscombe, 2000). Vi far
direktinformation frdn killorna, det vill sdga anhorigvardarna kan fritt aterge sina tankar,
behov och kénslor med egna ord, minspel och kénsloeffekter, utan storre yttre paverkan én
den intervjuaren utgor i denna studie. Eftersom studien har en bred och 6ppen huvudfraga kan
vi ”gaffla in” vad de dldre anhorigvardare sjélva upplever vara visentligt i sin situation som
boende 1 en mindre kommun 1 Sverige. Forsta essentiella steget 1 folkhdlsoarbete ar att ldra



kidnna malgruppen inifrdn, som att ldra oss att “tala deras sprék”, for att kunna arbeta med
diffusion av innovationsteorin (Nutbeam & Harris, 2004).

En annan styrka med denna studie dr att metoden innefattar reflektioner och resonemang. Vid
urvalet av informanter har nio urvalskriterier anvénts for att f en representativ och definierad
grupp, vilket kan underlitta 6verforbarheten och déarigenom trovardigheten for studien. Vidare
har intervjuaren, och tillika forfattaren, mangérig vana av att samtala med &ldre. Det upplevs
ha bidragit till att stdimningen under intervjuerna har varit positiv, vinskaplig och hjéartlig,
trots att parterna inte triffats tidigare. Det kan vara en anledning vilken i sin tur kan ha
bidragit till att informanterna delgav sa mycket information pa kort tid. For att texterna skall
kunna tolkas, anser Lundman & Hiéllgren Granehiem (2008) att den som analyserar texten
maste ha kunskaper om informanternas levnadsforhallanden. Forfattaren till studien har
flerarig erfarenhet av att arbeta med bdde vardtagare och anhdrigvardare samt har fordjupat
sig 1 fragor angaende dldres hélsa. Eftersom resultaten lyfter fram karaktiristika som é&r
representativa for det som studerats kan de anses vara giltiga (Ibid.).

Svagheter med denna studie och metod

Svagheter med denna studie &dr det ringa antalet deltagare samt metoden som hindrar
forfattaren frdn att kunna peka pd nagra tendenser eller att kunna dra négra generella
slutsatser. 1 denna studie har forfattaren varit ensam om att ldsa materialet och att gora
analysen, vilket minskar studiens tillforlitlighet. Den ar inte heller validerad via nagon
sakkunnig som lést resultaten och bedomt deras giltighet. Vidare har forfattaren inte kunnat
ha en reflekterande diskussion med andra sakkunniga vid konsensusforfarandet, vilka hade
kunnat tillfora viktiga synpunkter som Okat studiens tillforlitlighet. For att om mdojligt
kompensera det har forfattaren forsokt att verifiera sina beslut under processen och noggrant
reflekterat over tolkningsmojligheter vilket bor hoja studiens giltighet (egen kommentar). Hur
sanna resultaten dr beror pa deras giltighet. Genom citat frén intervjuer bereds ldsaren
mojlighet att sjdlv bedéma giltigheten 1 det som sdgs (Lundman & Haéllgren Granehiem,
2008).

Vad giller bias har fOrfattaren, aldrig tidigare gjort intervjuer eller en kvalitativ
innehallsanalys, vilket kan avspegla resultatet bdde vid intervjuerna och analysen. De som
deltar i studien dr kanske inte helt representativa for dldre anhdrigvirdare. Det kan vara
personer som tors offentliggora sin vardag, har utrymme for att delta i en intervju samt som
troligen dr ganska verbala till sin ldggning.

En annan upplevd svaghet ér svérigheterna att formedla informationen pa ett ”vetenskapligt”
sétt ndr en del av informationen &r underforstidd med gester, miner, tonfall, med mera och néir
informanterna med ord inte uttrycker sig tydligt. Det blir ibland svart att havda deras
intentioner med citat pa ett trovéirdigt sitt. En fraga som arbetet med kvalitativ innehallsanalys
vécker dr att om resultatet har gemensamma ndmnare med andra studier inom nérliggande
omraden, hojer det da studiens giltighet, och/eller trovérdighet precis pa samma sitt som
triangulering? Foljdfrdgan blir da efter vilka normer skall dessa varderas?

Framtida studier

Vad det giller framtida studier, anser fOrfattaren att, det breda spektra av aspekter som
kommit upp till ytan med hjilp av studien borde vara en rik inspirationskélla for den som vill
studera de dldre anhdrigvardares vardag. For genusforskaren finns antydningar om att ménnen
intresserar sig mer for att bostaden skall vara funktionell &n vad kvinnorna gor. For de som é&r



intresserade av hélsofrdgor vore det virdefullt om nagon ville studera hur anhérigvardarnas
hilsa och somn skulle pdverkas om de fick kontinuerlig dagavlastning for egna behov,
tillrackligt med tid nar de skall utrétta drenden, gd pa begravningar, slippa skotta snd nir de
inte orkar ldngre, och sa vidare.

Det vore &dven intressant och virdefullt att gora en ekonomisk konsekvensanalys, dér
kostnaderna for dagavlastning stélls mot kostnaderna for avlastningsboende och samtidigt
mata hélsokonsekvenserna hos makarna. En annan viktig forskningsfraga som véckts av
denna studie &r att gora en storre studie som kan tjina som underlag for vad de é&ldre
anhorigvardarna efterfragar angdende tjdnster och information via den kommunala
kontaktperson de for dagen saknar. Ytterligare en fradga att studera d&r om anhdrigvardarnas
behov skiljer sig mellan landsbygd och stad respektive de olika landsdndarna. Vidare vore det
intressant att gora jimforande studier utifrdn nuldget och de fordndringar som foljer med
andringen av Socialtjanstlagens 5 kapitel 10 §. Bland de obesvarade fragorna i studien var en
specificering av anhdrigvardarnas konkreta 6nskemal och behov. Ett annat forslag dr att gora
en kvalitativ studie av dldre anhorigvardare som ringar in vilka anhdrigvérdarnas
avlastningsbehov och dnskemal &r gentemot kommunerna?

En forskningsfrdga som vicks av resultaten dr anhorigvardarnas kvot mellan positiva och
negativa kéinslor. Vad sdger den egentligen? Kan den utgora underlag for en temantisk studie
utifrdn teorin: Den som dr nojd med sin tillvaro anvinder fler positiva kdnslouttryck ndr de
beskriver den och vice versa. En siddan studie kan kanske utgdra ett underlag for en
foljdstudie om anhorigvardarnas psykiska vilbefinnande for att bedoma om de méktar med
sin situation eller om de behdver stod.

KONKLUSION

I forlangningen kan det forhoppningsvis leda till att beslutsfattare far en béttre forstaelse for
de anhorigvardande édldres situation samt skapa béttre beslutsunderlag och bidra till att
resurserna kan anvéindas optimalt for att ge de dldre anhdrigvardarna tillfredsstéllelse och
trygghet.

Denna studie har visat att en bred Oppen fraga kan vara en framkomlig vidg for framtida
forskningsfragor for att belysa hur olika och komplexa de minskliga levnadsférhallandena
kan vara. I forlingningen kan det forhoppningsvis leda till att beslutsfattare far béttre
beslutsunderlag samt bidra till att resurserna kan anvandas mer optimalt for att ge de dldre ge
de dldre anhorigvardarna tillfredsstillelse och trygghet.

Man kan anta att anhdrigvardarnas 6nskningar egentligen &r uttryck for deras behov genom att
de onskar det som framjar bade deras och vardtagarnas vilbefinnande i form av bevarande
eller forbattrande av fysisk och psykisk hilsa samt ekonomisk trygghet. En intressant aspekt
ar att de onskemal och behov som anhorigvardarna framfor dr helt i1 linje med de
folkhilsopolitiska besluten och den nya lydelsen av socialtjdnstlagen som kommer att tridda i
kraft 2009 01 01 (Ds, 2008:18).

Anhorigvardarnas situation dr pressad, kanske pa grinsen till en hilsovadlig niva beroende pa
deras élder och den situation de utsdtts for dagligen utan nagot hopp om en snar littnad. Av
resultatet framkommer att kommunens 16sningar upplevs vara fa, stela och dyra. Kommunen
saknar avlastningsmojligheter och det stdd som anhorigvardarna behdver och Onskar.
Anhorigvardarna upplever vidare att kommunen delvis arbetar individcentrerat och dérfor blir



den kommunala vélviljan ibland lite missriktad. Resultatet av detta blir en besvikelse
gentemot kommunen fran bada makarna. Anhorigvardarna har i denna studie visat att den
diskrepans som finns mellan deras och vérdtagarens behov och dnskemél i vardagen gentemot
kommunens utbud och service har lett till att de dnskar att det fanns en “universal” kontakt
vid kommunen dit de kan vinda sig med allt”. Det kan bero pa att anhorigvardarna upplever
att de saknar den trygghet de 6nskar att kommunen kunde utgora for dem.

Sammanfattning

Resultaten visar att vid studie av anhdrigvérdarna deras kénslor, tankar och behov fa ett
stort utrymme da alla har bade en unik och en komplex situation, som for utomstdende
kan vara svar att finga om man har en alltfor avgransad fragestéllning.

Anhorigvardarna utsdtts dagligen for ménga stressorer vilket kan vara hélsovadligt.
Anhorigvardarna upplever sin situation mycket anstrangd.

Anhorigvardarnas behov och 6nskemal skiljer sig starkt fran kommunens utbud.

Anhorigvardarna onskar en kommunal kontaktperson for “alla” dldrefragor och som kan
fora deras talan.

Anhorigvardarnas 6nskemal sammanfaller de folkhdlsopolitiska malen som &dven omfattar
de éldre och de éldredldre..
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Bilaga 1.
2 mars 2007
Hej !

Jag heter Elisabet Edman och studerar vid Mittuniversitetet. Under véren skall jag gora mitt
examensarbete 1 Folkhélsovetenskap. Darfor onskar jag att f4 ha med dig som deltagare i en
intervjustudie om éldre anhorigvardare. Dessa intervjuer ar tinkta att utgora ett forsta steg i
syfte att fa bittre kunskaper om éldre anhdrigvardare och deras situation.

Vi vill forst av allt tacka dig for ditt deltagande i1 enkéten. Resultatet blev mycket intressant.
Mitt examensarbete &r en fristdende del av kommunens uppfoljning av anhorigenkéten fran
november 2006. Aldreomsorgen kommer att kunna ta del av resultatet i min studie och den #r
tankt att anvdndas som kunskapsunderlag 1 utvecklingen av fragor som ror dldre
anhorigvérdare.

Du hor till de som valts ut att delta i denna studie. Det dr helt frivilligt att delta och du fér
avbryta ditt deltagande om du angrar dig. Skickar detta brev for att du skall veta vad vi skall
samtala om. Intervjun kommer att spelas in och jag kommer att skriva ner det du sidger. Sedan
gar vi tillsammans igenom texten for att se om du tycker att det stimmer med vad du har sagt.
Eventuella missuppfattningar kan vi justera da sa att det kénns bra for dig. Den informationen
du lamnar avidentifieras. Vi kommer att samtala om blir f6ljande:

Hur ser din vardag ut idag? Vad é&r bra, vad dr mindre bra?
Hur ser ditt sociala umgénge ut?
Hur skulle du vilja att din / er tillvaro sdg ut i den bésta av vérldar?

Vad 6nskar du att kommunen / landstinget /andra gor for att underlétta er tillvaro?
Hélsofraga — Har du sjilv nagra krdmpor? (Ja / Nej)

Med varma hélsningar, Elisabet Edman Tel: 0923 -105 03 eller 070 - 600 14 64

(Loggan)

Institutionen for Folkhilsovetenskap



Bilaga 2.

Intervjuguide

Hur ser tillvaron ut idag?

Vem gor vad Vardag Natverk Kénslor
hemma?
Matinkop Allménna funktioner | Familj Tillfredsstillelse
fysiskt & psykiskt
Matlagning Omsorgsbehov Vinner Egen tid /
aterhdmtning
Disk Omvardnadsbehov Bekanta Egen tid / fritid
Stddning Avlastning Grannar Upplevd
arbetsbelastning
Tvitt och hingning | Avlastningsbehov Foreningar/kyrka Otillfredsstdllande
fysiskt & psykiskt
Egna behov, vila, Kontext Vad skulle du 6nska
somn, sociala mest av allt?
Hilsofraga (Om egna | Transporter /
hilsan utgdr nagot kommunikationer
hinder i nuvarande
situation?
Ovriga sysslor Ovriga behov Ovrigt Vad begriinsar?

Hur ser ditt sociala umgange ut?

Hur skulle du vilja att din / er tillvaro sag ut i den bésta av vdrldar?

Vad onskar du att kommunen / landstinget /andra gor for att underlétta er tillvaro?
Haélsofrdga — Har du sjilv nagra krdmpor? (Ja / Nej)




Bilaga 3.

Kinslor hos dldre anhorigvardare, berittade och underliggande.

Al.

Positiva Kiinslor
Beslutsam
Effektiv
Empati
Forstaende
Fortrostan
Glad
Godmodig
Makt
Léttnad
Nojd
Positiv
Slug
Stark
Stolt
Triumferande
Trygghet/ 16

Negativa kanslor

OKklassificerade kénslor
Avundsjuk Skadeglad
Bekymrad Tragikomisk
Besviken
Beroende
Briand
Bundenhet
Desillusionerad
Fortvivlan
Gramelse
Hjélpbehdvande
Intrdngd
Kontroll

Krankt
Misslyckad
Missndjd
Misstroende
Ledsen

Lurad

Last

Obehag

Oro

Osiker
Otillracklighet
Pépassad

Réadd

Skam

Sorgsen

Stress

Svikare
Uppgiven
Upprord
Uttrottad
Vansinne
Vanmakt

Anger

Angest

Angslan
Overkord /38



Egenskaper Al:

Avvaktande Glomsk

Bestdmd Ifragaséttande

Empatisk Ivrig

Envis Kriavande

Fundersam Plikttrogen

Generos Révig
Tillitsfull

Informatdren beréttar pa ett frustrerat, upprort, nojt och glatt sitt beroende pa vad som
beréttas.



Kinslor hos dldre anhorigvardare, berittade och underliggande.

A2.

Positiva Kénslor Negativa kanslor OKklassificerade kinslor
Anpassningsvillig Bedrovad Medlidande
Effektiv Bekymrad Tragikomisk
Forngjd Besviken Onsketinkande
Forstdende Beroende
Fortrostan Besvirligt
Glad Bundenhet
Hoppfull Chockad
Léngtansfull Fortvivlad
Nojd Grymt
Positiv Hjdlpbehovande
Stolt Hopploshet
Tacksam Intrdngd
Trygg /13 Isolerad

Jobbigt
Kluven
Last
Misslyckad
Ledsen
Last
Obehag
Oro
Osiker
Otrygg
Pépassad
Sorgsen
Stress
Svikare
Svért
Uppgiven
Uttréttad
Vanmakt
Vemod
Odmjuk
Overgiven /35

Egenskaper hos A2:

Avvaktande Ifragaséttande
Empatisk Ivrig
Fundersam Plikttrogen
Forngjsam Tillitsfull

Tycker inte om att ta beslut ensam — att ta beslut 6ver andras huvud!?



Kiinslor hos édldre anhorigvardare, berittade och underliggande.

B1.

Positiva Kiinslor
Empati
Entusiasm
Frihet
Fundersam
Fordragsam
Fornojd
Forstaende
Forvéantansfull
Glad
Imponerad
Nojd
Stolt
Tillforsikt
Uppskattar
Arlighet /15

Negativa kanslor
Bedrovad
Bekymrad
Besviken
Besvirad
Beroende
Bevakad
Bundenhet
Desillusionerad
Exponerad
Frustrerad
Forlagenhet
Fortret
Fortvivlan
Hoppldshet
Intrdngd
Jobbigt
Katastrof
Kluven
Krivande
Less
Langtrakigt
Misstrost
Misstidnksamhet
Nedstimdhet
Pressad
Obehag

Oro
Osikerhet
Otillfredsstillelse
Resignerad
Radd

Skrick
Skuld
Smarta
Stress
Svikare

Sorg

Tungt

Tvéang

Utled
Vanmakt
Angest / 42

OKklassificerade kénslor
Allvarlig

Envishet

Korrekt

Sjalvstidndighet



Egenskaper hos B1:

Anpassande
Avvaktande
Empatisk
Fundersam
Forngjsam
Ifragaséttande
Ivrig
Plikttrogen
Psykologisk
Tillitsfull

Forsoker beritta pa ett objektivt, neutralt sétt. Beréttarstilen ar teatralisk — humoristisk.



Kiinslor hos édldre anhorigvardare, berittade och underliggande.

B2.

Positiva kénslor
Ansvar

Beléten

Behovd
Delaktighet
Empati
Forhoppningsfull
Gemenskap
Gladje

Forngjd
Forstaende
Forngjd

Humor

Hénsyn

Nojd

Omsorg
Omtanke

Positiv

Realism
Samhorighet
Stolthet

Stod
Tillfredsstéllande
Tillmotesgaende
Trost
Uppriktighet
Onskan / 26

Negativa kanslor
Anstringande
Begrundande
Bekymrad
Besviken
Besvirad
Desperat
Fornedring
Fortvivlan
Gripenhet
Hopploshet
Intréng
Isolerad
Kontroll
Kriankning
Kéampigt
Ledsen
Misslyckande
Missndjd

Panik

Plikt
Péfrestande
Obehagligt
Otillracklighet
Otillfredsstillande
Oro

Osékerhet
Otrygghet
Ovisshet

Panik
Péfrestande
Rédsla

Saknad
Samvetsnod
Sjalvstandighet
Sorgsen

Stress
Trygghet

Trott
Uppgivenhet
Utsatthet
Vanmakt
Angest
Overbeskyddande
Overgivenhet / 44

OKklassificerade kénslor
Allvar

Beroende

Bestimdhet
Eftertinksamhet
Gladjesorg

Langtan

Medvetenhet



Egenskaper hos B2:
Bestdmd
Dominant
Empatisk
Flexibel
Fornojd
Forstaende
Humoristisk
Ifragasattande
Medveten
Omsorgsfull
Omténksam
Plikttrogen
Praktisk
Realist
Stolt
Tillmotesgaende
Talmodig

Lagger sig vinn om att beritta pa ett objektivt, neutralt sétt.



Gemensamma Kiinslor hos éldre anhorigvirdare, berittade och
underliggande.

Positiva kiinslor Negativa kéanslor Oklassificerade kinslor
Effektivitet (Kvinnorna) Bekymrad Tragikomiskt (Kvinnorna)
Empati Besviken

Forstaende Beroende

Fornojd (3) Bundenhet

Nojd Fortvivlan

Plikttrogenhet Hjélpbehdvande

Stolthet Intrdngd (3)

Arlighet /6

Ledsen
(Last)
Obehag

Oro

Oséker
Otrygg — Skréack — Panik
Rédd (3)
Stress
Uppgiven (3)
Uttréttad (3)
Sorg
Vanmakt
Angest /15

Kvoten mellan uttryck for positiva kénslor respektive negativa kinslor hos:
Al. 16/38=0,42
A2. 13/35=0,37
Bl. 14/42=0,33
B2. 26/44=0,59

Kvoten for deras gemensamma kénslouttryck 6 / 15 = 0,40.



