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The aim of this study was to examine what kind of support the relatives to persons with
dementia experience they need. The study also aimed to examine what factors affect the
relatives’ decision to receive support. Semi-structured interviews were conducted with six
relatives to persons with dementia. The empirical data collected from the interviews were
analyzed through the concept of role theory and Habermas theory of lifeworld and system.
The results showed that the relatives want the support to involve the needs and interests of the
individuals. It is important for the relatives to learn about dementia, meet other relatives in
support groups and have access to counselling. In order for the relatives to be confident with
the support, they wish a clear structure of the organization, professional knowledge of
dementia, density of staff, continuity and that the person with dementia are given good care.
Factors that affect the relatives’ decision to receive support is the health and ability of the
person with dementia, their right to self-determination, and the relatives’ available time.
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1 Inledning

1.1 Problemformulering

Idag finns det ungefar 160 000 personer med demens i Sverige (Socialstyrelsen 2016). Det
finns flera demenssjukdomar vilka yttrar sig pa olika satt beroende pa vilken del av hjarnan
som drabbats. De kognitiva formagorna forsamras éver tid och vanligen paverkas minnet och
exempelvis formagan att utfora vardagssysslor. Oro, nedstamdhet och beteendeférandringar ar

ocksa vanligt (Svenskt Demenscentrum 2016).

Demens kallas av en del for ”de anhérigas sjukdom” da den har stor paverkan pa de anhdrigas
liv och halsa. Sjukdomen medfor en rollférandring i relationen som innebar att personerna gar

fran att vara jambardiga till att en av dem blir vardgivare (Hellstrom 2005).

Att varda sjuka i det egna hemmet har blivit allt mer vanligt da det idag finns brist pa platser i
sarskilda boenden (Socialstyrelsen 2014b). Detta innebér att anhdriga far ett stort vardansvar
da de ofta tar dver de sysslor den narstaende tidigare kunnat utféra sjalv (Socialstyrelsen
2014b; Soderlund 2004; Svanstrom 2009).

Studier (Bleijlevens et al. 2015; Johansson, Sundh, Wijk & Grimby 2013; Gaugler,

Mittelman, Hepburn & Newcomers 2009; Soderlund 2004) pavisar en negativ halsopaverkan
samt okad psykisk ohalsa for anhdriga som vardar en dement i det egna hemmet. Samtidigt
uttrycker en del anhoriga énskan om att varda den narstaende hemma. Nér en person succesivt
insjuknar i demens kan det dr6ja innan den anhdrige ser sig sjalv som vardare och i behov av
hjalp. Den anhorige kan darefter ha svart att sldppa taget om den narstaende for att lata
utomstaende ta 6ver ansvaret. Anhoriga kan ocksa vara sa pass belastade att de inte inser sitt
eget behov av hjalp (Wingvist 2011; Socialstyrelsen 2014b).

Stddet som erbjuds anhdriga kan delas upp i direkt- och indirekt anhorigstod. Anhorigstod i
direktform innebdr att insatsen &r riktad direkt till de anhériga i form av exempelvis
stodsamtal, samtalsgrupper, information eller avldsning i hemmet. Det indirekta anhérigstodet
riktar sig till den narstaende men fungerar indirekt som stod till den anhorige. Exempel pa
denna typ av stéd &r hemtjénst, dagverksamhet, korttidsboende och sérskilt boende (Nationellt
kompetenscentrum anhdriga 2017). Vilka former av anhorigstdd som erbjuds kan variera
mellan olika kommuner. De flesta kommuner erbjuder avlésning i det egna hemmet,
dagverksamhet eller korttidsboende dar den demente far bo i omgangar. Fyra av fem
kommuner erbjuder ocksa anhérigutbildningar eller gruppverksamheter inriktade pa anhoriga
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till personer med demenssjukdom (Socialtjansten 2014a). Samtidigt upplever manga anhériga
att de inte erbjuds nagot stod. Under 2015 erbjod primarvarden anhorigstod till 58% av de
anhoriga. Av sifforna framkommer inte hur manga som valde att tacka ja till stodet
(Socialstyrelsen 2016). Socialstyrelsen (2014b) bedomer att kommunerna maste bli battre pa

att informera om vilket stod som finns och hur de anhériga ska gora for att fa ta del av det.

Utifran de resonemang jag lyft fram i problemformuleringen paverkas de anhérigas hélsa
negativt av att sjalva varda den demente. FOr anhoriga &r det trots detta ibland svart att ta
emot stodet. En del upplever dessutom att de inte erbjudits nagot stod. For att socialarbetare
ska kunna hjélpa bade den demente och partnern ar det saledes viktigt med en okad forstaelse
for partnerns upplevelser och behov.

Det gar att finna en stor mangd tidigare forskning som fokuserar pa de anhérigas maende och
situation. Denna forskning redogor jag for i kapitel tre. En del forskning undersoker aven hur
maendet forandras nar anhorigstod satts in. Studierna tar dven upp hur anhérigstodet kan

upplevas. Det finns emellertid en kunskapslucka géllande anhdrigas upplevelser kring vad de

sjalva anser att de behdver for stdd samt vad som behovs for att de ska ta emot stodet.

1.2 Syfte

Syftet med denna studie ar att understka vad anhoriga till personer med demenssjukdom
upplever att de behover for stod. Studien syftar dven undersoka vilka faktorer som paverkar

anhorigas beslut kring att ta emot stdd.

1.3 Fragestallningar

1. Hur vill anhdriga till demenssjuka att anhorigstodet ska vara utformat?

2. Vilka faktorer paverkar anhorigas beslut att ta emot stod?

1.4 Centrala begrepp
Anhorig innefattar i denna studie partner, barn, slékting eller van till den dementa.

Néarstaende syftar i denna studie till personen med demenssjukdom, det vill sdga den person

som tar emot hjélp av anhdriga.



Trygghet innebér enligt Svenska Akademins Ordbok (2008) bland annat att det finns en
palitlighet samt kénsla av sakerhet, beskydd och hjélp utan risk for misstag och felaktigheter.
| denna studie syftar darfor begreppet trygghet till att de anhoriga kanner palitlighet jamtemot

anhorigstodet samt att de sjalva och den narstaende far nodvandig hjalp utan risk for misstag.

Anhorigstodjare eller Anhdrigkonsult &r enligt Socialtjansten (2014b) professionella som har
ansvar for att utveckla anhorigstodet inom kommunen. Arbetet kan vara utformat pa olika satt
i kommunerna. Enligt Wingvist (2011) ar det vanligt att anhdrigstodjarna ger direkt

anhorigstod i form av exempelvis samtal.



2 Forskningsmetod

2.1 Kvalitativ metod

Bade kvantitativa- och kvalitativa metoder &r tillampbara beroende pa vad man vill undersoka
(Ahrne & Svensson, 2011b). Da syftet med denna studie var att undersoka anhorigas
upplevelser var en kvalitativ metod lamplig. En kvalitativ metod ger 6kade forutsattningar till
att forsta andras perspektiv (lbid.). Intervjupersonerna kan besvara och diskutera fragorna mer
ingaende &n vid en kvantitativ metod. Genom en kvalitativ metod har darmed en djupare
forstaelse av de anhérigas upplevelse kunnat skapas. Nackdelen med metoden &r att resultatet
inte blivit sa brett som det skulle blivit med en kvantitativ metod (Bryman 2011). For att fa en
okad bredd pa studien hade en enkatundersokning kunnat goras. Da hade exempelvis antalet
anhoriga som far stod samt vilket stod de far och énskar kunnat undersokas. En sadan
undersokning hade emellertid inte fatt fram de anhorigas upplevelser vilket ar studiens
faktiska syfte.

Studiens empiriska underlag kommer fran semistrukturerade intervjuer. Genom den
semistrukturerade tekniken har intervjuerna kunnat anpassas utefter respondenternas svar. Pa
sd vis har det intervjupersonerna anser vara viktigt statt i fokus. For att fa fram de anhorigas
erfarenheter och asikter har fragorna dessutom varit Gppna och utformade sa att

intervjupersonen kunnat svara fritt (Bryman 2011).

Utgangspunkten i de semistrukturerade intervjuerna har varit en intervjuguide. Utifran
intervjupersonernas svar har olika foljdfragor sedan stallts. Fragorna i intervjuguiden har

stéllts i olika ordning beroende pa de svar som givits.

For att intervjupersonerna skulle kanna sig bekvama inleddes intervjuerna med generella
fragor angaende alder, hur lange de vardat den narstaende och om den néarstaende bor hemma

eller pa sarskilt boende. Déarefter stalldes karnfragorna géllande hur anhérigstédet upplevs.

En risk med den kvalitativa metoden &r att forskaren ofta kommer valdigt nara de manniskor
studien handlar om. Detta kan bade vara en fortjanst och en begransning i forskningen.
Forskaren far en direkt kunskap om exempelvis méanniskornas upplevelse, men risken &r att
forskaren i for stor utstrackning identifierar sig med respondenterna och syftet for studien
gloms bort (Ahrne & Svensson 2011a; Bryman 2011). Det ar ocksa latt att intervjupersonerna
kommer in pa andra amnen samt tappar fokus fran fragan. For att motverka detta har jag infor
varje intervju sett till studiens syfte och fragestallningar.
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2.2 Urval

For att finna intervjupersoner har ett malstyrt urval anvants. Detta innebar att respondenter
valts ut utifran att de varit relevanta for studien. Forskaren bor enligt Bryman (2011) vara vl
medveten om vilka kriterier som finns for att en intervjuperson ska vara relevant. Intervjuerna

i denna studie har utforts med anhdriga till personer med en demensdiagnos.

For att finna intervjupersoner har demensférbundet, anhérigcentrum, anhérigféreningen,
demensskoterskor och demensboenden kontaktats via mail och telefon. Informationsbrevet (se
bilaga 1) lades &ven upp i demensforbundets grupp pa Facebook. Jag kontaktade dessa olika
forum da jag ville finna intervjupersoner med olika erfarenheter och inte enbart intervjua de

som exempelvis har en narstaende som bor pa ett sérskilt boende.

| det malstyrda urvalet har ett snobollsurval varit aktuellt. Av sekretesskal har inte personal
kunnat lamna ut namn pa eventuella intervjupersoner. Snobollsurvalet innebar att jag
kontaktade personal vilka sedan delade ut mitt informationsbrev till anhériga. De anhdriga
som ville medverka kontaktade sedan mig for att boka in ett intervjutillfalle. En risk med
snobollsurvalet ar att personalen kunnat vélja ut personer som har en positiv bild av
verksamheterna (Ahrne & Eriksson-Zetterquist, 2011). Nagra av de yrkesverksamma lamnade
emellertid informationsbrevet till samtliga anhériga genom att skicka med det i deras

manadsbrev.

Sju intervjuer har genomforts varav sex intervjuer har kunnat anvéandas i studien. | en intervju
framkom det att den narstaende inte hade en demensdiagnos varpa denna fick uteslutas.
Samtliga intervjupersoner har varit kvinnor eftersom inga man horde av sig. Av de intervjuer
som finns med i analysen &r tre av dem makar och tre av dem déttrar till en person med
diagnosticerad demens. Resultatet kan ha kommit att paverkas av att intervjupersonernas
anhorigskap ar olika beroende pa om de ar respektive eller barn. Behov samt énskemal pa
anhorigstodet kan exempelvis se olika ut beroende pa om man &r en maka som delar hushall

med den demenssjuka eller om man &r en dotter som lever i ett annat hem &n den narsteande.

Intervjupersonerna i studien kommer fran tre olika kommuner. Da detta inte ar en komparativ
studie ar detta inget medvetet val. Anhorigstodet kan emellertid vara utformat pa olika satt i
olika kommuner vilket kan vara till fordel da studien fatt en 6kad bredd.



2.3 Metodens tillforlitlighet

Det har bland forskare skett en diskussion huruvida reliabilitet och validitet ar applicerbart pa
kvalitativ forskning. Reliabiliteten handlar om huruvida studien &r replikerbar, vilket ar svart i
en kvalitativ studie. Extern validitet handlar om i vilken utstrackning resultatet kan
generaliseras till andra sociala miljoer och situationer (Bryman 2011). Min studie har
undersokt manniskors individuella upplevelser vilket gor den svar att replikera och
generalisera. Den interna validiteten granskar daremot om studien undersoker det forskaren
avser att undersoka. For att uppna detta har jag under studiens gang regelbundet atergatt till

syfte och fragestallningar (Bryman 2011).

Eftersom det finns svarigheter med att applicera reliabilitet och validitet pa en kvalitativ
studie har andra begrepp utvecklats. Tillforlitlighet innefattar begreppen trovérdighet,
overforbarhet, palitlighet samt mojlighet att styrka och konfirmera. For att skapa
tillforlitlighet i denna studie har insamlade data beskrivits vél for att lasaren ska kunna
bedéma hur 6verforbart resultatet ar till en annan miljo. For att skapa palitlighet ar alla faser i
forskningsprocessen beskrivna (Bryman 2011).

Forskarens varderingar

Alla forskare har véarderingar som kan komma att paverka forskningen. Syfte,

fragestallningar, intervjufragor och tolkning av data kan paverkas av forskarens forforstaelse
(Bryman 2011). Ahrne och Svensson (2011b) menar att &ven om forskaren forsoker distansera
sig sa har hen med sig forvantningar, forestallningar och varderingar. Resultatet fran en
undersokning menar de darfor aldrig kan vara helt slutgiltigt. Det ar av vikt att forskaren &r
medveten om sina varderingar och ar sjalvreflekterande géllande vilken paverkan de egna
varderingarna kan ha pa materialet (Bryman 2011). Jag har under arbetet med studien varit
sjalvkritisk genom att jag satt min forforstaelse at sidan och latit andra granska mitt material.
Mina intervjufragor har formulerats for att inte paverka intervjupersonernas svar. For att

kontrollera detta holls en testintervju. Intervjuguiden finns att granska i bilaga 2.

Jag hade viss forforstaelse av studiens amne och det var darmed viktigt att jag inte lat detta
paverka studiens resultat. Jag har arbetat inom hemtjansten och da uppmarksammat att
anhoriga ofta blir lasta i anhorigrollen. Jag har under en vecka dven haft praktik pa ett

anhorigcentrum. Dér fick jag moéta anhoriga som fick stod utéver hemtjansten. Jag har
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dessutom varit pa en forelasning anordnad av demensforum dar en kvinna berattade om sina

erfarenheter fran nar hon vardade sin man med demens.

2.4 UtfOrande av analys

Intervjuerna var mellan 45-60 minuter langa. Inspelning och transkribering har utforts pa fem
intervjuer. En av intervjupersonerna var inte bekvam med inspelning av intervjun. Av hansyn
till respondents énskemal spelades saledes intervjun inte in. Denna intervju fick istallet ta
langre tid &n Gvriga for att jag noggrant skulle kunna anteckna svaren. | anteckningarna
framkommer manga citat men ocksa sammanfattningar. Anteckningarna renskrevs samma

dag som intervjun utfordes.

Efter transkribering lastes intervjuerna igenom flertalet ganger. For att sammanstalla och
organisera materialet har en fargkodning utifran fragestallningarna gjorts. Darefter gjordes

ytterligare en fargkodning dar materialet delades upp utifran de tema som framkommit.

Genom att koda materialet minskar mangden material vilket underlattar genomférandet av
analysen. Det ar emellertid viktigt att inte likstalla kodningen med analysen. Kodningen ér ett
hjalpmedel och darefter krévs en vidare tolkning av materialet, exempelvis kopplingar mellan
koder och likheter och skillnader mellan intervjupersonerna (Bryman 2011).

2.5 Etiska Overvéaganden

Da mina intervjuer berort intervjupersonernas och deras narstaendes privata situation var de
etiska aspekterna viktiga att Overvaga. Vetenskapsradet (2002) tar i sina forskningsetiska
principer upp att det i samhallet bade finns ett forskningskrav och ett individskyddskrav. For
att samhallet samt individers rattigheter ska utvecklas behovs det forskning. Samtidigt finns
individskyddskravet som innebar att samhallets medlemmar ska vara skyddade mot insyn i
exempelvis deras livsforhallande. Forskningskravet och individskyddskravet maste vagas mot
varandra. Infor en vetenskaplig undersokning ska forskaren dvervaga riskerna for negativa
konsekvenser for respondenterna och eventuell tredje person. Syftet med min studie ar att
undersdka anhorigas upplevelser men for att gora detta kan &ven den dementes vardag komma

att beroras. Det finns saledes ytterligare en etisk aspekt som maste 6vervégas. Enligt
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vetenskapsradet (Ibid.) vore det emellertid oetiskt att inte forska kring vad som exempelvis

kan forbattra manniskors livsvillkor.

For att medverkan av min studie inte ska fa negativ paverkan for intervjupersonen och deras
narstaende har de forskningsetiska principerna foljts. For att intervjupersonerna ska kanna sig
trygga med sin medverkan ar konfidentialitetskravet av stor vikt. Intervjupersonerna har
avidentifierats (Vetenskapsradet 2002). Namnen som framkommer i analysen ar pahittade

namn.

For att uppna informationskravet har tilltankta intervjupersoner fatt ett brev (se bilaga 1) med
information om studien och hur de kan medverka. Det har i brevet framkommit att det &r
frivilligt och att de nar som helst under intervjun kan avbryta sin medverkan eller valja att inte
svara pa nagon fraga (Vetenskapsradet 2002). Vid intervjutillfallet har denna information

upprepats.

Samtyckeskravet innebér att intervjupersonen ska samtycka till medverkan i studien
(Vetenskapsradet 2002). | och med samtyckeskravet och att intervjupersonen frivilligt stéller
upp i studien minskar det etiska dilemmat kring att det kan vara ett k&nsligt &amne att prata

om.
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3 Kunskapslaget

For att finna tidigare forskning har LUBsearch anvénts. Sokorden har varit > demens
anhorig”, ”demens anhorigstod”, “dementia caregiver” samt ” dementia institutionalization
informal caregiver”. Litteratur har dven hittats genom de referenser som angetts i den

forskning jag funnit pd LUBsearch.

3.1 Att leva med demens

Soderlund (2004) har i sin avhandling intervjuat anhdriga angdende deras livssituation och
erfarenheter. Flera anhoriga berattar om att deras narstaendes demens utvecklats under en
langre period. Oftast drojer det innan de anhoriga forstar att nagot ar fel. Wilson (1989) har
genom sin forskning utformat en modell med atta steg for att beskriva hur den demente och de

anhorigas roller och situation forandras. Modellen &r &ldre men &r fortfarande applicerbar.

| det forsta steget uppmarksammar de anhoriga ett avvikande beteende hos den nérstaende.
Steg tva karakteriseras av att beteendet ofta bortforklaras genom att de anhoriga soker en
normal forklaring. Beteendet upprepas dock sa ofta att de anhdriga inte langre kan
bortforklara det. Har foljer de nastkommande tva stegen; misstanke och darefter sokande efter
en forklaring och diagnos. Nar diagnosen &r satt kan de anhoriga se tillbaka och forsta det
avvikande beteendet vilket saledes ar steg fem. Det sjétte steget handlar om att den anhorige
tar sig an uppgiften att varda den narstdende. Wilson menar har att de anhoriga ofta inte har
kunskap kring hur vardbehovet kommer att utvecklas och vilka krav som kommer finnas pa
den anhdrige. | det sjunde steget uppstar problem som behdver I6sas. Problemen dtgardas ofta
genom att den anhdrige succesivt utvecklar strategier och kunskap. De anhdriga genomgar en
fysisk och psykisk nedbrytning innan de sa smaningom 6vervager ett séarskilt boende. Detta

leder till det sista steget dar vardansvaret éverlamnas till kommunen.

3.2 Anhdrigas belastning

Mycket forskning har gjorts géallande belastning och risk fér depression hos de anhériga. Det

finns emellertid nagra motstridigheter i olika studiers resultat.
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For anhoriga innebar den narstaendes sjukdom ett vaxande ansvar. Succesivt tar de anhoriga
over det ansvar som den narstaende tidigare haft. For den anhérige medfor ansvaret ofta en
okad bundenhet till den narstaende vilket medfor en minskad fritid (Séderlund 2004;
Svanstrém 2009). Vissa studier visar samtidigt att somliga anhoriga kénner tillfredstallelse
med att kunna hjélpa sin narstaende (Wingvist 2011; Andre’n & Elmstahl 2005). For att de
anhoriga ska orka ar det emellertid viktigt med ett fungerande anhdrigstod (Wingvist 2011;
Caron, Ducharme & Griffith 2006). Wingvist (2011) menar att det som upplevs som mest

positivt for de anhdriga ar kopplat till den narstaendes valbefinnande.

De anhdrigas okade ansvar for den narstaende medfor ofta ensamhet da de anhériga inte har
tid och mojlighet att umgas med slékt och vanner (Soderlund 2004). Manga partners till
dementa far svart att slappna av nar de ar ute sjalva eftersom de kanner oro Gver att Iamna den
narstaende (Svanstrom 2009). Da den demente succesivt forsvinner in i sjukdomen kan den
anhorige dessutom k&nna en ensamhet i relationen. Den person som den demente tidigare var
har forsvunnit. Detta kan for somliga anhoriga ocksa leda till en kris. (Soderlund 2004;
Hellstrom 2005). Johansson et al. (2013) har i sin forskning fatt liknande resultat. 62 % av de
anhoriga i deras studie kande sig ensamma, 47% hade somnsvarigheter, 62% hade svart att
acceptera sjukdomen och 66% kande ett behov av att prata med nagon utomstaende. |
Papastavrou et al.s (2007) studie framkommer det att cirka 40% av de medverkande hade en

Okad risk for att utveckla klinisk depression.

Gaugler et al. (2009) och Bleijlevens et al. (2015) studier visar att anhoriga till dementa
kanner en minskad belastning och far en battre mental halsa nar den narstaende bor pa ett
séarskilt boende. Gaugler et al. (2009) menar att belastningen minskar genom att boendets
personal tar hand om den dagliga omsorgen. Om den anhérige kanner missndje med varden
kan daremot en annan typ av stress uppsta. Studien visar dven att det finns en 6kad emotionell
pafrestning nar flytten sker. Soderlunds (2004) studie har liknande resultat da de partners hon
intervjuat uppger att deras hélsa forbattras nar den narstaende inte langre bor hemma.
Samtidigt kan en 6kad kénsla av ensamhet och saknad uppsta. Papastavrou et al.s (2007)
studie visar emellertid att boendeformen inte paverkar de anhérigas belastning och mentala
hélsa.

Svanstrom (2009) samt Caron, Ducharme och Griffith (2006) menar att beslutet om flytt till
sarskilt bonde kan underlattas om den anhdriges eller den dementas halsa forsamras sa pass

att den anhdriga inte langre har formagan att varda den narstaende hemma. Gauglers et al.s
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(2009) resultat visar emellertid att det i en sadan situation uppstar fler negativa kanslor samt

att det tar langre tid att anpassa sig till den nya boendesituationen.

3.3 Anhorigstod

Forskning visar att olika former av anhorigstod ar av vikt for anhorigas maende och férmaga
att varda sin narstaende (Soderlund 2004; Wingqvist 2011; Schindler, Engel & Rupprecht
2012; Caron, Ducharme & Griffith 2006; Li & Lewis 2013).

Soderlund (2004) skriver att anhoériggrupper skapar gemenskap, delaktighet och trygghet. De
anhoriga i Soderlunds studie uppger att det finns en positiv effekt med att fa ta del av andras
erfarenheter och kénna sig mindre ensam. Winqvist (2011) framhaver betydelsen av att
innehallet i grupp- och enskilda samtal innehaller bade positiva och negativa aspekter av
anhorigskapet. Att endast samtala kring det negativa kan skapa kanslor av hopploshet.

Schindler, Engel och Rupprecht (2012) kommer i sin studie fram till att kunskap géllande
demenssjukdom, betydelsen av ta hand om sig sjalv samt vart man kan véanda sig for att fa
hjélp &r faktorer som minskar de anhorigas belastning. Likasa visar Papastavrou et al.s (2007)
resultat att anhdriga som har socialt stod samt utvecklat olika problemlésningsstrategier

kénner lagre belastning.

Trots positiva effekter pa de anhérigas maende vid anhorigstod ar det ibland svart for dem att
ta emot det (Winqvist 2011). Wingvist (Ibid.) har intervjuat anhorigstodjare vilka menar att
anhoriga kan ha svarigheter med att definiera sig sjalv som hjalpbehévande. Manga anhériga
har en uppfattning om att hen maste vara den starka och duktiga vilket kan sta i kontrast till
att sjalv behova hjélp. Det kan kannas fel att inte orka och istallet ta emot hjélp.
Anhorigstodjarna menar ocksa att anhorigstodet kan ge de anhoriga daligt samvete nar de
kanner att stodet paverkar deras narstaende negativt. Ibland kan det dven vara sa att de
narstaende vagrar ta emot hjalpen, exempelvis genom att inte accepterar en fraimmande person
i hemmet. Det finns saledes ett behov av motivationsarbete hos bade den anhériga och den

narstaende.

Beslutet av att ta emot hjalp i form av sérskilt boende paverkas enligt Caron, Ducharme och

Griffith (2006) av den interaktion som funnits med sjukvarden. Nar de anhériga moter

professionella som ar empatiska, stéttande och tillgangliga sker en positiv paverkan. De

anhoriga far da en kansla av fortroende for att den demente kan fa god omvardnad. Aven de
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anhoriga i Soderlunds (2004) studie uttrycker en tillfredstallelse med stodet nar vardarna ar
engagerade och behandlar den narstaende med respekt och empati. Bade Soderlund (Ibid.)
och Winqvist (2011) visar pa betydelsen av att de anhdriga kan framfora sina 6nskemal

genom att exempelvis skriva hur de narstaende vill ha det samt att kunskapen tillvaratas.

3.4 Sammanfattning av kunskapslaget

Gemensamt for stora delar av litteraturen &r att de anhorigas upplevelser studerats utifran
begreppen stress, depression, kris och framforallt belastning. Majoriteten av forskningen
fokuserar pa de negativa aspekterna av anhdrigskapet, nagot som vissa forskare kritiserar.
Nagra studier tar till viss del upp anhdrigas 6nskemal pa anhorigstodet. Det har emellertid inte
varit huvudsyftet fér deras forskning. Denna studie &mnar fordjupa detta genom att fokusera
pa vilket stod anhoriga sjalva anser ar viktigt. Studien underséker ocksa vilka faktorer som
paverkar anhdrigas val att ta emot stod
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4 Teorl

Empirin har lett till att Habermas teori kring livsvérld och system valts. Teorin
uppmarksammar att samhallet genomsyras av tva olika logiker vilka ar verksamma pa
individ- respektive strukturniva. Dessa logiker tenderar att krocka med varandra da den senare
forsoker dominera. Teorin &r relevant for att begripliggdra intervjupersonernas upplevelser av

anhorigstodet.

For att komplettera Habermas teori har &ven rollteori anvands. Genom rollteorin tydliggoérs de

rollférvantningar som finns pa anhoriga, narstaende och professionella.

4.1 Livsvérld och System

For att undersdka samhaéllet och dess sociala relationer anvéander sig Habermas utav
begreppen livsvarld och system. Livsvarlden ar en produkt av den sociala varld individen
befinner sig inom vilket lett till individuella uppfattningar och 6vertygelser om varlden.
Livsvarlden kan saledes ses som en individs forforstaelse eller tolkningshorisont. Habermas
menar att individen sjalv inte & medveten om innehallet i livsvérlden da det ter sig som
sjalvklarheter (Habermas 1996).

All kommunikation grundar sig i individens livsvérld och spraket ar saledes en viktig
komponent. Det finns en vaxelverkan mellan uppbyggnaden av livsvarlden och individens
mojlighet att uttrycka sig. Habermas menar att genom kommunikationen skapas nya

kunskaper och insikter och pa sa vis utvecklas individernas livsvarld (Carleheden 1996).

Habermas begrepp system syftar bland annat till ekonomiska marknader samt statliga och
kommunala myndigheter. Systemen ar underkastade pengar och makt och det finns krav pa
funktionsformaga och effektivitet. Styrningsmedierna organiserar stora handlingssystem for
att de ska vara stabila och effektiva. | systemet rader egocentrisk rationalitet da
styrningsmedierna vill uppna uppsatta mal géllande nytta eller ekonomisk vinst. Systemet

styrs saledes ofta av ekonomiska intressen (Andersen 2005).

Samhaéllets medborgare och myndigheterna anvander sig saledes av olika logiker.
Kommunikationen mellan logikerna &r inte naturligt givna och sammanlankande. Detta kan
leda till svarigheter i integrationen mellan medborgarna och myndigheterna (Eriksen &
Weigard 2000).
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Habermas tes om systemets kolonisering av livsvérlden innebdr att det finns inbyggda
motsattningar i det moderna samhallet. Det sker en succesiv segregering mellan livsvarld och
system. Livsvarlden har pa bekostnad av systemets expandering fatt en minskad plats i
samhéllet. Detta leder till kriser i livsvarlden som visas genom upplevelser av meningsloshet,
bristande tilltro till systemet, bristande solidaritet och osékerhet i den personliga identiteten

och vart man hér hemma (Andersen 2005).

4.2 Rollteori

Rollteorin undersoker bland annat de forvantningar som finns pa personer i en viss stéllning
eller som har en bestdamd uppgift. Dessa férvantningarna utformas i ett samspel mellan
individer, grupper och samhalleliga forhallanden. Det finns en distinktion pa begreppen roll
och rollbeteende. Angelow, Jonsson och Stier (2015:48) skriver att: ”Rollen bestar av alla de
forvantningar som kannedomen om positionen utléser. Rollbeteendet handlar om hur
rollinnehavaren uppfor sig”. Om rollbeteendet inte dverensstdmmer med rollférvantningarna

kan frustration skapas (Angel6w, Jonsson & Stier 2015).

Rollférvantningarna kan vara generella eller specifika. De generella rollférvantningarna
innebar att det finns en frihet for individen att sjalv utforma rollbeteendet. De specifika
rollforvantningarna ar daremot styrda av formella regler och yrkesbeskrivningar. Exempel pa

specifika rollforvéantningar &r olika yrkesgrupper (Angeléw, Jonsson & Stier 2015).

| analysen kommer begreppet rollkonflikt anvandas. Det finns tva olika férhallanden pa
rollkonflikter; intra-rollkonflikt och inter-rollkonflikt. Intra-rollkonflikten betyder att det finns
olika forvantningar pa beteendet en viss roll ska innebéra (Angeldw, Jonsson & Stier 2015).
Inter-rollkonflikten innebér istéllet att en person har flera positioner som det riktas motstridiga

forvantningar pa (lbid.).

Inom rollteorin finns aven begreppet rollforlust. Rollforlust innebér att en roll som tidigare
funnits gar forlorad. Detta kan leda till att individen far en kansla av motgang och
misslyckande. Vid en rollforlust ar det vanligt att personen k&nner att kontrollen av
situationen forsvinner vilket leder till en k&nsla av maktloshet (Angel6w, Jonsson & Stier
2015).
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5 Resultat och analys

5.1 Intervjupersonernas bakgrund

Karins mamma bor pa ett demensboende. Direkt stod har Karin via anhérigstodet dar hon
gatt pa kurs for att lara sig mer om demens. Karin vander sig aven till en demenssjukskoterska

i kommunen nar hon behoéver extra rad och hjalp.

Marie ar anhorig till sin make som bor pa ett sarskilt boende. Maken &r en sa kallad ung
dement. Marie har kommit i kontakt med bade direkt- och indirekt anhorigstdd. Innan
mannens flytt hade de hemtjanst och maken gick dven pa dagverksamhet. Det direkta stod
Marie fatt har varit kurser, anhorigtraffar, kontakt med anhérigkonsulent och kuratorskontakt.

Marie har dessutom kontakt med en ideell anhérigforening.

Anna ar anhorig till sin make som bor hemma. Mannen &r ung dement och fick nyligen sin
diagnos. Anna har direkt anhorigstdd genom kommunens anhdrigstodjare och hon har aven

gatt pa en kurs om demenssjukdom.

Emma har varit anhorig till sin pappa som gick bort forra aret. Emma har fatt direkt
anhorigstod da hon gick pa en kurs om demenssjukdom. Indirekt stod fanns i form av en
kortvarig kontakt med ett demensteam. Foraldern bodde sedan pa ett korttidsboende och

darefter pa ett sarskilt boende. Emma &r aktiv i en ideell anhorigférening.

Rut ar anhorig till sin make som bor hemma. Indirekt stdd finns i form av hemtjénst,

vaxelboende och avlastning. Rut har dven kontakt med en ideell anhérigférening.

Sara ar anhorig till sin mamma som bor hemma. Indirekt stéd finns i form av hemtjénst och
dagverksamhet. Sara har direkt anhdrigstod genom att ha kontakt med anhorigstodjaren i

kommunen och har dven gatt pa en kurs om demenssjukdom.

5.2 Hur vill anhdriga till demenssjuka att anhorigstodet ska vara utformat?

Intervjupersonernas 6nskemal pa anhorigstodet grundar sig i deras upplevelser av det stod de
fatt ta del av. Det finns olika 6nskemal gallande det direkta och det indirekta anhorigstodet
och darfor har dessa stodformer redogjorts for i tva delkapitel. Teman som framkommit
gallande det direkta anhorigstodet ar gemenskap, kunskap, forstaelse och samtalsstod.
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Vikten av att de anhoriga kanner sig trygga med att den demenssjuke far bra vard &r
aterkommande gallande det indirekta stodet. Teman som framkommit &r tydlig struktur,
kunskap hos de professionella, att bli lyssnad pa samt att individen blir sedd.

5.2.1 Det direkta anhorigstddet

Gemenskap

Majoriteten av intervjupersonerna poangterar vikten av att fa traffa andra anhdriga och att ta
del av varandras upplevelser. Kanslan av att inte vara ensam i situationen och att fa forstaelse
upplevs som positiv. Karin k&nner emellertid inte att hon blir hjélpt av vetskapen att andra har
det likadant.

Hon [demenssjukskdterskan] har ju inte traffat mamma men hon ké&nner ju igen det jag séger...
Hon sa till exempel att ’jag vet sex/sju personer sa har rakt fram som ar precis likadana.” Det ar
sa det &r va... Men det hjilper ju inte mig om man séiger. Det hjilper ju inte ett dugg.

Samtidigt efterfragar Karin en gemenskap med de andra anhériga pd mammans boende. Karin
menar att det inte finns ndgon majlighet att samtala med boendets dvriga anhoriga nar hon ar

pa besok eftersom all fokus maste vara pa den sjuka.

...det #r liksom ingenting som ordnas frin boendet. Inte éin sd lange i alla fall. For jag vet ju
inte vad de anhoriga heter ens. Sé jag kan... Man kénner ju... Man vet ju bara Britta och
Gunnar och sa va, men vad heter deras anhoriga? Var bor dom? [namnen har &ndrats]

Nagra av de anhoriga lyfter fram att det &r skillnad pa anhorigskapet om man &r maka/make,
barn eller exempelvis syskon till en dement. Som partner lever man narmre den sjuke och
stora delar av livet fordndras. Marie berattar att de drémmar hon haft tillsammans med sin
man blivit ouppnaeliga och den tvasamhet hon &r van vid har forlorats. Att medverka i
anhoriggrupper med samma malgrupp upplevs som mer givande da de andras tankar och

erfarenheter liknar hennes. Marie beréttar:

Och det far jag sdga att det har ju gett mig valdigt mycket med andra som da ar under 65 ar.
Och dom &r da alltsd make eller maka till ndgon. Och de har ocksa olika diagnoser men att det
har gett mig fantastiskt mycket alltsa att vi har haft den dialogen och att man har kunnat... For
dom... dom kan man ju prata om... de vet ju precis vad det géller och vi har varit i olika
skeden och sa. Sa att det har varit jattebra.

De yngre intervjupersonerna vill ha anhériggrupper med jamnariga da de upplever att
behoven samt intresset for olika aktiviteter varierar beroende pa alder. De menar darfor att det

ar bra om anhériggrupperna har olika malgrupper. Anna sager:

Men det &r lite speciellt att vara anhdrig till en ung demens darfor att de flesta i de har
grupperna ar ju 75 till 80. De har ingen yrkesarbetande person i familjen sa det ar lite speciellt.
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[...] Som ér inriktat mot yngre ja. Eh... For da har man nagonting gemensamt. Ja det tinker
jag. Anhorigstod och aktiviteter for den yngre, alltsa for ja, for olika grupper da i olika aldrar
naturligtvis, med olika livssituation.

Forutom gemenskapen i form av anhoriggrupper uppskattar intervjupersonerna nar
kommunens anhdrigstodjare hor av sig genom att informera om olika kurser och aktiviteter.
Anna beréttar att hon blev glad nar kommunens anhérigstodjare skickade en bok till henne.
Flera av intervjupersonerna menar att det skapas en trygghet nar anhérigstddjarna visar att de
finns. Sara uppger att hon inte blivit erbjuden nagot direkt anhérigstod i den kommunen
mamman lever i. Hon vet inte heller vart hon skulle véanda sig for att fa nagot stod vilket
skapat en kiinsla av ensamhet. ’Sa dér kan jag nog tanka mig att i den kommunen kanske
behovs en aktivare kontakt. Att jag vet att de finns.”. Istdllet har Sara kontakt med
anhorigstodjarna i sin egen hemkommun. Sara blev emellertid inte uppstkt och erbjuden stod
i hemkommunen heller utan hon upptéckte att de fanns via kommunens lokaltidning. Flera av
intervjupersonerna onskar att anhorigstodjarna blir battre pa att fanga upp de som inte sjdlva
soker sig nagonstans. Marie foreslar att vardcentralen och minneskliniken ska hjélpa till med
detta.

Kunskap

Merparten av intervjupersonerna har gatt pa kurser for att fa kunskap om demens. Samtliga
kurser anordnades av kommunernas anhérigstodjare. Ingen av intervjupersonerna blev
personligen erbjuden kursen utan det var ndgot som intervjupersonerna sjalva fick soka upp.
Nagon visste sedan tidigare att kurserna erbjods och ndgon sag en annons i kommunens

lokaltidning.

Samtliga upplever att kurserna varit givande da de fatt en 6kad kunskap om sjukdomen samt
tips och rad pa hur de ska beméta sin narstaende. Alla utom Karin beréttar att kunskap gor det
lattare att hantera situationen. Trots att &ven hon uppger att det ar bra att fa information om
sjukdomen menar hon att det inte hjalper. Exempelvis beréattar Karin att hon fatt radet att
forsoka avleda mamman nar hon fastnar i minnen fran forr men att det inte alltid hjalper. Hon
konstaterar att ’situationen ar ju san. Och hon kan ju inte hjalpa det, hon &r ju sjuk. Det kanns

ju som att eh... det &r liksom vérre néstan for anhoriga dn for henne sjalv.”.

Utdver kunskap om sjukdomen framkommer det att information om hjélpsystemet &r viktigt.
Sara, Anna och Emma menar att det behdvs mer information om hur man ska gora vid
ans6kan om bistand. Marie och Karin beréttar att de fatt kontakta manga personer i
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kommunen for att fa ratt hjalp. Marie onskar att det fanns nagon central man kunde ringa till

och bli kopplad ratt direkt sa att man slapp “bollas mellan olika hela tiden”.

Sara beréttar att hon har haft svart att forsta det svenska systemet:

Jag har bott har nu i [manga] 4r men for mig var det hér... Bistdindshandliggare.... jaha nir
jag ska ha tvatt blir det inte samma sak. Ska hon duscha? Ja da ska jag kontakta den, nej...
jaha #r det sjukskoterskan? Nej det ér ju hemtjinsten... Ah totalt forvirrat alltsa. An inte
hundra klar. Vem &r vem och vad &r vad... men ja, man lar sig vdl s smaningom.

Hur mycket information de anhériga far menar Sara beror pa vilken bistandshandlaggare man
far och hur denne ser pa sitt arbete. Sara har traffat olika bistandshandlaggare som agerat pa
olika sétt; nagon som bemott en forfragan med att svara att det inte ingar i dennes uppdrag
och nagon har forklarat vart Sara ska vanda sig istallet. Sara kanner att anhorigstédjarna ar
vardefulla i denna situation da de tar sig tiden att informera de anhériga.

Marie beréttar att Demensforbundet har en telefonjour som anhériga kan ringa till dygnet runt
for att fa hjalp och stod. Marie 6nskar att det fanns nagot liknande i kommunerna: da skulle
man haft ndgon, typ att man ringde véaxeln sa de kunde koppla en sa man fick ndgon som

kunde prata med och ventilera med om det var nanting som man beh6vde stod med”.

Emma upplever att det ar vanligt att anhoriga blir tillfragade vad de vill ha for hjalp istallet for
att bli erbjuden olika insatser. Har den anhdrige ingen kunskap om vilka insatser som finns

tillgangliga blir det ocksa svart att veta vad man ska be om.

Det var inte helt enkelt och att som helt ehm utan kunskap om vard och omsorg s& maste det
nastan vara hopplost att fa stod och hjalp. Det dr inget som man blir erbjuden sé dir *vad
behover du?’ det dr ingen som dukar upp smorgasbord utan de fragar vad behover du for
nagonting’ och d ar det svart att saga att ’jag vill ha en medicinkarusell som piper halv tva
nar pappa ska ta medicinen’ om jag inte vet om det. Darfor blir det har en omdjlighet.

Anna, som &r i arbetsfor alder, saknar information om vilka rattigheter hon har kring att vara
hemma fran arbetet med betalning. Bade hon och hennes make har erbjudits att vara med i
stodgrupper pa minneskliniken, men hennes arbete blir ett hinder. For Anna har ekonomin
varit ett stort orosmoment. Makens process fran att vara arbetande till att fa sjukerséttning har
varit svar och Anna har saknat stod i detta. Anna menar att forsakringskassan saknar kunskap
om demens vilket lett till att hon och maken inte fatt den hjélp de beh6vt. Anna har manga

ganger sjalv fatt ta reda pa vad som galler.

S& dar kan jag kanna att forstd manniskors krisreaktioner bade vad det galler sjukdom,
ekonomiskt och forutsagbarhet. Det tror jag ar jatteviktigt. For det har jag mérkt tydligt genom
aren hérvid att det har paverkat honom jattemycket, det har det. Och det paverkar mig da
naturligtvis for da far jag ga in och agera, ta reda pa saker och ting, lugna honom plus att jag
ocksa kan téinka ’&h herregud vad hinder nu d&’ alltsé eh... det handlar om att f4 ihop ett
sammanhang. Helheten da ju.
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Den information som ges ska enligt flera intervjupersoner lamnas bade muntligt och skriftligt.

Emma sager:

Sen ar det bra med information och jag tror visst det att kommunen och inne pa sjukhuset och
regionen ocksa informerar men ofta & man i en kris. Man har brutit larbenshalsen och har en
vardplanering pa sjukhuset. Som anhdrig finns sa mycket annat att halla ordning pa, att det
fattas beslut enligt socialtjanstlagen bryr jag mig mindre om och jag kanske inte ens forstér att
det hinder. Eh sa det behdvs bade muntlig och skriftlig och sen att man upprepar det.

Engagemang och forstaelse

Att personalen som arbetar med anhdrigstodet ar engagerade och har forstaelse ar nagot som
samtliga intervjupersoner dnskar. Intervjupersonerna beréttar att de flesta professionella ar
bra. Emma tar upp att &ven om kunskap ar viktigt sa var det en outbildad kvinna som visade

mest engagemang och pa vis nadde fram till pappan.

Rut berattar att maken nyligen har fatt en ny bistandshandlaggare och att hon &r battre &an den
forra eftersom hon lyssnar och sa sager hon nagot annat an nej. Hon forstar. Hon forstar med
hjartat”. Rut kanner att en del personal fran hemtjénsten inte bryr sig och utfor arbetet sa

snabbt som mgjligt.

Jag ar lite feg, for jag vill inte visa mig som en bitch fér de som kommer. Jag ska sluta vara
kompis, vara lite mer bestamd for annars gor de inte det de ska gora. Vi har nagra stjarnor och
det talar jag om. Men vissa sager att de inte gor en viss sak for att det inte star pa lappen. En
person hjélpte inte till att ta av honom jackan nar de varit ute eftersom det inte stod pa hennes

lapp.
Bade Rut och Emma menar att det finns manniskor inom anhorigstodet som inte ar lampliga

att arbeta med ménniskor. Rut séiger att ”de tar kreti och pleti och da blir det ofta vildigt fel”.

Samtalsstod

En av intervjupersonerna har en kuratorskontakt och nagra har vant sig till anhorigstodjare,
anhdorigkonsulenten eller vanner och familj. Flera av intervjupersonerna k&nner emellertid att
ytterligare samtalsstdd vore 6nskvart. Marie beréttar att hon just nu traffar en kurator
varannan manad for att f prata av sig: Ja alltsa att man behdver ju, man behover ju stod i
situationen for den ar ju, alltsa den ar ju fruktansvart jobbig. Det ar den ju sa att man behdver

ju hela tiden, man far ha ndgon som man kan bolla med och prata med”.

Anna onskar att hennes barn erbjudits en kuratorskontakt direkt nar deras pappa fick

diagnosen. ”For de hamnade i kris och da blev det jag som fick ta det ocks&”. Flera manader
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efter diagnosen sattes fick barnen erbjudande om samtal och da hade de redan hunnit bearbeta
det hela.

Emma ké&nner hon hade behdvt samtalsstdd nar det blev aktuellt for hennes pappa att flytta till
séarskilt boende. Hon och hennes syskon forsokte stotta varandra och samtala kring det men
Emma tror att det hade varit bra att diskutera med nagon professionell som inte var
kénslomassigt engagerad i situationen. Det Emma framforallt hade velat ha hjélp med i

samtalet &r att skapa en bild av hur situationen skulle kunna bli fér pappan:

Eh jag hade nog inte blivit sa glad om nagon hade sagt till mig ’nu har du gjort vad du kan, nu
far du sldppa taget”. Det dr nog det vérsta man kan sdg, men lite peppning i hur det kommer
till att bli och hur det fungerar [...]. Att man skulle kunna hjalpt mig att, att, att skapa den har
bilden att ja men det kommer kanske till att ga bra nu nar han flyttar in. Det hade jag behovt
ha hjélp med.

Sara blev av minnesmottagningen erbjuden en kuratorskontakt, men det var inte det stodet
hon sokte. Hon ville istéllet ha hjalp med kommunikationen mellan henne och hemtjénsten.

5.2.2 Det indirekta anhorigstodet
Tydlig struktur

For att Sara ska kanna sig trygg med det indirekta anhdrigstddet vill hon att hemtjénsten har
en tydlig struktur for hur de ska tillgodose mammans behov. Sara vill ocksa att det finns en
aterkommande uppfoljning av hjalpen. Vid ett tillfalle glomde hemtjansten att ge mammans
medicin. Sara vill veta hur hemtjansten arbetar for att ett sddant misstag inte ska ske igen.
»Just det har, jag ser inte deras rutiner eller en klar plan eller ndgonting dar jag kan folja upp

och forsta att jaha okej nu gor ndgon det hir”.

Aven Marie menar att uppfoljning ar viktigt for att hon ska kénna sig trygg med att boendet
tillgodoser makens behov. Nar hon mérker att uppféljning inte gors k&nner hon att hon inte
kan slappna av: ”Man far anda halla koll pa det pa nagot satt for aven om man egentligen
skulle lita pa boendet och sjalv forsoka koppla av det &r det inte sa latt nar det inte fungerar
riktigt”.

Utan en tydlig struktur tar Marie pa sig delar av vardansvaret sjalv. Sara och Rut tar upp att
det finns otydligheter med vilket ansvar de anhdriga har och vilket ansvar det indirekta
anhorigstodet har. Rut berattar att det finns delade uppfattningar om vem som exempelvis ska

packa at maken nar han ska till vaxelboendet. Vissa i hemtjansten hjalper till medan andra
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menar att det ir Ruts ansvar. Rut uttrycker att “jag &r inte tillfrdgad om jag vill bli

anhorigvardare utan det tar dom bara for givet.”

Karin tycker att det ar viktigt att personalen kommunicerar med bade varandra och de
anhoriga. Karin upplever att det inte finns nagon tydlig 6verlamning nar det &r personalskifte
eftersom personalen séllan kan svara pa fragor om vad som hant innan deras skift paborjades.
”Dom skulle berdtta mycket mer for mig. [...] Forsdkra mig att mamma har det bra och visa

det. Det hade kéants bra”.

Sara lyfter fram att hon kanner sig valdigt ndjd och trygg med mammans dagverksamhet
eftersom de ar duktiga pa att ringa och informera om héandelser som kan paverka mammans

méende.

Kunskap hos de professionella

Att de professionella har god kunskap om sjukdomen och hur den demente ska bemotas &r
viktigt for de anhoriga. Det finns emellertid en osédkerhet om personal i det indirekta stodet
har nagon utbildning. Rut kanner att hon aterkommande maste patala hur personalen i

hemtjansten och pa dagverksamheten ska varda och bemdta maken.

Karin menar att hon & medveten om att hennes mamma kan vara svar att varda men hon

tycker att personalen ska ha kunskaper for att kunna hantera de situationer som uppstar.

Men da tycker jag ju att det ar dom som &r specialister, det & dom som ar kunniga, det ar dom
som ska veta hur de ska handskas med henne. Tror jag... men jag vet inte... jag vet inte vad
de har for utbildning. Jag tror inte s& manga har s& mycket utbildning pa demensvard. Man vill
ju att de ska veta. Att de ska vet hur det ska ga till. Sa det hade kants skont att liksom forlita
sig pa att det fungerar dar och att hon har det bra dar.

Marie tar upp att maken exempelvis ska erbjudas promenader men nar han inte vill sa blir det
inte av. Utanfor dorren till makens boende finns en metallplatta vilket gor att han ibland inte
vagar ga ut. Marie ar medveten om att personalen inte kan tvinga honom men menar att de

borde anvéanda sig utav kunskaper i demens och omvardnad for att motivera och stotta honom.

Personaltathet och kontinuitet

Flera av intervjupersonerna menar att personaltéthet ar viktigt for att de ska kanna sig trygga
med stodet. De kanner dock att det &r for lite personal inom hemtjénst och sérskilt boende.

Sara uppger att hon ofta k&nner att personalen &r stressade och har for mycket att géra. Marie
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och Karin &r oroliga for att for lite personal leder till att deras narstaende inte far sina behov
tillgodosedda. Karin har flera ganger ifragasatt hur tva personer ska hinna med alla boende.
“en person behover kanske tva for att kunna ga pa toaletten, jaha da finns det ingen. Men det
hér vill ju inte cheferna eller ledningen riktigt svara pa”. Nu har Karins mamma blivit samre
och Karin litar inte pa att boendet ska kunna ge henne en god omvardnad. Karin menar att for
lite personal leder till att det inte finns tid att gora saker med de boende. Hon 6nskar att det
fanns tid for personalen att engagera sig och gora aktiviteter med de boende men istallet

ké&nner hon att boendet bara &r en forvaringsplats:

Ge mamma en pilla fér vad har hon for liv liksom. S& kanns det. Och hon séger ju samma sak
sjalv *jag ska ga ut pa gatan och bli éverkord av en buss sa jag slipper leva’. Sa det kinns ju
liksom hon sitter bara dar och véntar.

Flera av intervjupersonerna tar upp att kontinuitet ar viktigt for att trygghet ska kunna skapas.
Karin, Marie och Sara kanner att det ar mycket vikarier vilket kan leda till att deras narstaende
inte far den vard de behdéver. De forklarar att vikarierna inte kdanner deras narstaende vilket gor

att de inte & uppmarksamma pa den narstaendes individuella behov. Karin séager:

Det har varit manga inhoppare sa det kanns som att de kanner ju inte henne. Jag tror inte dom
engagerar sig for de &r dar kort, ndgon dag och liksom hoppar in pé vik och sen. De ser ju till
att dom far mat och sé& vidare men de kanner ju inte mamma.

Att bli lyssnad pa

| samtliga intervjuer framkommer en dnskan om att personal som exempelvis
bistandshandlaggare, sjukskoterskor och underskaterskor ska lyssna pa de anhoriga och ta
tillvara pa deras kunskaper om deras narstdende. Anna uttrycker att det maste finnas en
balansgang mellan att boendet involverar den anhorige men samtidigt arbetar pa ett satt som
gor att den anhorige kan slappa ansvaret.

Marie ar 6verlag n6jd med kontakten med makens boende. Hon berattar att hon och personal
fran boendet traffats en gang varannan manad for att prata om makens omvardnad och vardag.
Vid dessa méten kanner Marie att hon blir lyssnad pa. Hon 6nskar emellertid en storre
kontinuitet med en fast kontaktperson eftersom han haft flera olika. Aven Karin tar upp vikten
av en fast kontaktperson. Hon ar oséker pa hur ofta hennes mamma traffar sin kontaktperson.
Karin tror att hennes mammas behov hade blivit battre uppmarksammade och tillgodosedda
om kontaktpersonen hade en daglig kontakt med mamman. Karin berattar att det i mammans
rum finns ett block dar hon ibland skriver fragor och dar personalen kan skriva kort om nagot
sérskilt har hant.
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Sé kan jag skriva en fraga sa kan det ga flera veckor och ingen svarar pa det. Jag tror inte man
laser det hela tiden. Man borde ju lasa detta varje dag. Men det funkar inte. Och sen pratade
jag med tva stycken som jobbar dér: *Ojsan har hon ett block, det visste inte vi. Vill du att vi
ska skriva i det?’. Och da tror ju jag att da har kontaktpersonen informerat alla och det star till
och med en lapp uppsatt att det finns ett block. Men anda ar det en nyhet liksom.

Marie och Emma har skrivit levnadsberéttelser for att personalen pa boendena ska fa 6kad
kunskap om den narstaendes intressen och liv, men ingen av dem tror att berattelserna blivit
lasta. For att i storre utstrackning kunna paverka boendet valde Emma att bli god man fér sin
pappa. ’De blev tvingade till att lyssna d4. Men, det var som jag sa fast jag dr god man sa

spelar det ingen roll for det ar &nda min far som bestammer”.

Rut och Sara upplever att de maste braka for att deras roster ska bli horda. Rut misstanker att

korttidsboendet gor saker at maken istéllet for att stotta honom:

Varje gang han varit ivag sa ar han lite samre. Han &r handlingsforlamad och mer
desorienterad. Nu har jag sagt ifran pa skarpen. [...] Men sa svarar de bara undvikande. Sa nar
han kommer hem sa ar han som en ettaring. Han vet inte hur man greppar tag i ett glas, han vet
ingenting. Sa det tar de har fyra veckorna han & hemma och all min energi att fa honom till
ruta ett igen.

Att se individen

Genom intervjuerna har det framkommit att det &r viktigt att de narstaendes behov och
intressen blir uppmarksammade. Flera intervjupersoner upplever skuld och
otillracklighetskanslor gentemot sin narstaende. De vet inte riktigt hur de ska géra for att
skapa en god tillvaro for de narstdende. Emma menar att dessa kanslor hade minskat om
hennes pappa fatt den hjdlp han behovde. Hon tycker att ”det béasta som kunde hént oss var
om de hade sett far”. Hon fortsatter med att berdtta om att pappan ibland fick hjalpa till med

sysslor pa boendet och pa sa vis blev tillvaron mer meningsfull for honom.

Och nér han var péa gott humér s médde vi ju béttre. Och det var det basta stodet som vi
kunde fatt. Att man hade hanterat och tagit hand om honom med lite mera varsam hand. Det,
det... det dr liksom inte 18sa ord utan det stimmer till 3000 procent... verkligen.

Aven Rut uttrycker ~Jag hade matt bittre om jag visste att de sdg honom som individ”. Rut &r
namligen orolig for att maken inte far den hjalp han behéver:

Det &r det att jag kan inte kanna mig riktigt trygg, inte riktigt. Jag tror ju inte att ndgon slar
honom... men forra gdngen kom han hem tre kg lattare. Det tar en timme for honom att dta en
middag och det har han ratt till.

Sara menar att installningen till aldre behover forandras da hon tror att det i samhéllet ar mest
fokus pa att aldre har fysiska besvar. ”Alltsa de vet vad de ska gora nar nagon behover hjalp

med det eller det, men de kan inte individuellt anpassa sig till en dement”.
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5.2.3 Analys av fragestallning 1.

Ett dterkommande tema ar att intervjupersonerna énskar anhorigstod som ser till individens
behov och intressen. | resultatet framkommer det att det &r viktigt for de anhériga att bli
bematta med forstaelse och empati. Hur forstaelse och empati uttrycks ar emellertid olika
beroende pa individen och dennes livsvarld. De anhdrigas 6nskan om empati och forstaelse
utgar fran en vardag praglad av deras egna och de narstaendes behov. De professionellas
forhallningssatt sker daremot utifran deras erfarenheter, kunskaper samt arbetsvillkor. De
professionella har darfor inte alltid samma synsétt pa de anhorigas situation. De atskilda
livsvarldarna kan majligtvis leda till de professionella uttrycker empati och forstaelse pa ett

annat satt an intervjupersonerna efterfragar.

For de anhoriga ar det aven betydelsefullt att kdnna gemenskap och trygghet i att nagon
lyssnar och hjalper nér det behovs. Utifran Habermas teori énskar intervjupersonerna saledes
ett anhorigstod som involverar bade anhériga och narstaendes livsvarldar. Manga av
intervjupersonerna vittnar daremot om att de upplever en distans mellan sina egna livsvarldar
och det anhdrigstod som kommunen erbjuder. Exempelvis beréttar en intervjuperson att det ar
vanligt att anhoriga blir tillfragade vad de vill ha for hjélp istallet for att bli erbjudna lampliga
insatser. Detta tyder pa att de professionella utgar fran sin egen livsvarld dar kunskapen om
olika insatser som ar sjalvklar. Det gloms emellertid bort att denna kunskap inte alltid ingar i

de anhorigas livsvérld.

Manga intervjupersoner upplever dessutom att det ar svart att veta vart man ska vanda sig och
hur man ska ans6ka om hjalp. Det finns 6nskemal pa att organisationen behéver utvecklas och
bli mer latthanterlig och anpassningsbar for de anhdriga. Enligt Habermas teori kan detta
begripliggoras med att de anhoériga och kommunen foljer olika logiker. De anhériga utgar
ifran sina behov av stéd och lattillganglig hjalp. Kommunens verksamhet styrs daremot av
ekonomiska intressen och krav pa effektivitet. Enligt Habermas teori kan det dessutom finnas
svarigheter i kommunikationen mellan systemet och livsvarldarna. En av intervjupersonerna
berattar om demensforbundets telefonjour som anhériga kan ringa till. Demensférbundet
forsoker har skapa en forbindelse mellan anhorigas dnskemal, vilka ar baserade pa deras
livsvarldar, och kommunernas arbetssétt, vilket ar baserat pa systemets villkor. Pa liknande
séatt har kommunerna genom anhdrigstddjarna lyckats ge de anhériga en dkad kénsla av

trygghet och fortroende. Det framkommer av empirin att manga av intervjupersonerna
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upplever att anhorigstddjarna bryr sig om de anhdérigas situation. Genom aktiviteter,

anhoriggrupper och kurser visar anhorigstodjarna att de anhoérigas livsvéarldar &r viktiga.

Anhorigstddjarnas arbete visar att kolonialiseringen av livsvérlden till viss del kan
motarbetas. Kommunen forsoker genom anhorigstodjarna hjélpa de anhoriga, men det sker
emellertid pa systemets villkor. Existensen av kommunens anhérigstodjare ar beroende av
systemets finansiering. Utifran Habermas teori kring systemets ekonomiska egoism kan
finansieringen av anhorigstodjarna forklaras med att kommunen sparar pengar om de formar
de anhoriga att varda sina narstaende langre tid. Tidigare forskning (Caron, Ducharme &
Griffith 2006; Schindler, Engel, & Rupprecht 2012; Winqvist 2011) visar att anhorigas
belastning minskar nar de far ta del av ett utvecklat direkt anhorigstod. De anhoriga kanner
emellertid inte sig tillfreds med det indirekta anhorigstddet. Manga anhdriga upplever att
hjalpen deras narstaende far brister pa grund av bland annat personalbrist. Detta tyder pa att
livsvarlden och systemet har fortsétter fullfolja sina egna logiker vilket leder till att de star

langre ifran varandra.

| det empiriska materialet framkommer det att manga av intervjupersonerna uppskattar
gemenskap med andra i samma situation. Somliga énskar anhdriggrupper med olika
malgrupper for att pa sa satt exempelvis fa méta andra i samma alder. Detta tyder pa att de
anhoriga bildar en egen logik som formar en gemensam livsvérld. Genom att méta andra i
samma situation minskar den anhoriges kansla av ensamhet. Nagon intervjuperson beréttar att
det &r skont att kunna prata med andra som gar igenom samma sak. | anhoriggrupperna ges
forstaelse for den vardag den anhoriga befinner sig i. Resultatet Gverensstammer med
Soderlunds (2004) studie som visar att det finns positiva effekter med att fa ta del av andras
erfarenheter. | motet med andra anhériga far individen en mojlighet att ta del av deras
erfarenheter och pa sa vis utveckla sina egna tankar. Enligt rollteorin utformas dessutom
rollforvantningar i samspel mellan individer och grupper. Saledes kan motet med andra i

samma roll utveckla, forstarka eller forandra den anhoriges rollférvantningar pa sig sjalv.

Majoriteten av intervjupersonerna upplever, likt Schindler, Engel och Rupprechts (2012)
resultat, att kunskap om sjukdomen gor situationen mer latthanterlig. En av
intervjupersonerna formedlar emellertid en kansla av hopploshet da hon uttrycker att
situationen inte kan forandras med hjélp av kunskap. Vid en rollforlust kan kanslor av
maktléshet och misslyckande uppsta. Intervjupersonen kanner dessutom en frustration 6ver att

ansvariga, vilka foljer systemets logik, inte lyssnar pa henne. Enligt Habermas teori om
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livsvarldens kolonialisering kan detta leda till att individen hamnar i en kris samt far

upplevelser av meningsléshet och bristande tilltro till systemet.

Nagra av intervjupersonerna berattar om att alla professionella inte agerar likadant. Viss
personal upplevs som forstaende, engagerad och hjalper den anhorige till ratt hjalp medan
andra inte gor detta. Nagra intervjupersoner upplever dessutom att en del personal ar
oprofessionell. Aven om de professionella ska vara representanter for systemets logik sa tycks
deras egna livsvarldar paverka deras agerande. Det ar mojligt att den personal som upplevs
agera oprofessionellt inte atagit sig de specifika rollforvantningar som professionen innefattar

utan istéllet agerar utifran sina egna generella rollférvantningar.

Samtliga intervjupersoner har uppgett att det inom det indirekta anhdrigstddet &r viktigt for
dem att kénna trygghet med att den narstaendes behov blir tillgodosedda. Detta
overensstammer med Wingvist (2011) studie som visar pa att den narstaendes valbefinnande

leder till positiva kanslor hos de anhériga.

| resultatet har det framkommit att tydlig struktur och ansvarsfordelning &r viktig for de
anhorigas kansla av trygghet. Nagra intervjupersoner uppvisar en osakerhet gallande vilket
ansvar anhdrigrollen for med sig och vilket ansvar yrkespersonerna har. Osakerheten dver
rollerna bottnar i en radsla 6ver att den narstaende inte far den hjalp hen behdver. Detta
overensstammer med Gauglers et al. (2009) resultat som visar att trots minskad belastning for
de anhoriga sa kan hjalpen medfora en annan typ av stress. En intervjuperson efterfragar
tydliga rutiner vilket kan kopplas till att det finns en otydlighet i de specifika

rollférvantningarna pa personalen.

De anhoriga berattar om att det har hént att personalen inte utfort sina arbetsuppgifter. Detta
har lett till att intervjupersonernas rollforvéantningar inte 6verensstammer med rollbeteendet.
En intervjuperson berattar dessutom att viss personal menar att somliga uppgifter &r den
anhoriges ansvar samtidigt som hon anser att det ar personalens ansvar. Det gar hér att harleda
till en intra-rollkonflikt. Den anhorige framhéaver att hon sjélv inte valt att bli anhorigvardare
men att det av samhaéllet tas for givet att hon ska ta hand om sin make. Kopplat till rollteorin
gar det konstatera att den anhorige har en generell roll men blir &ndock behandlad med
specifika rollforvantningar. Samhéllets forvantningar pa anhorigrollen blir pa sa vis tydlig.
Detta kan kopplas till problemformuleringen dar det framkommer att det blivit vanligare att
anhoriga vardar sjuka eftersom det finns en platsbrist pa séarskilda boenden (Socialstyrelsen
2014b).
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De anhoriga lyfter en oro for bristande personaltéthet inom hemtjénst och sérskilt boende.
Enligt Habermas teori handlar systemet utifran ekonomisk vinst och effektivitet. Lite personal
innebdr mindre kostnader for kommunen (systemet) men medfér minskade mojligheter for
personalen att se till individens behov och intressen (livsvarld). Ett tydligt exempel pa
kolonialisering visas da livsvarlden blir asidosatt for att ge plats at systemets effektivitet.
Enligt intervjupersonerna medfor outbildad personal, personalbrist och stor
personalomsattning att de narstaendes behov kommer i skymundan. Exempelvis tar flera
intervjupersoner upp att for lite personal leder till att de individuella behoven inte blir
uppmarksammade. Systemets stravan efter effektivitet har pa sa vis kommit att paverka
personalens yrkesroll. De anhoriga 6nskar att de professionella ar lyhdrda och ser till
individens behov och intressen. Utifran systemets organisering blir emellertid de anhérigas
rollférvantningar pa personalen svara att tillgodose. De motstridiga forvantningarna som dels
systemet och dels de anhdriga har pa personalen leder séaledes till en inter-rollkonflikt. De
anhoriga uppvisar emellertid en medvetenhet om att personalen inte kan paverka detta, vilket
leder till att rollkonfliktens intensitet blir mindre.

5.3 Vilka faktorer paverkar anhdrigas beslut att ta emot stod?

Kapitlets empiri &mnar svara pa fragestéllning 2. Genom kodningen har nyckelbegreppen

hjalp nar man inte kan sjélv, sjalvbestammande och tid framkommit.

Hjalp nar man inte kan sjalv

Samtliga intervjupersoner vittnar om att det indirekta anhdrigstodet blir aktuellt ndr den
narstaende inte langre har formagan att hand om sig sjélv och den anhdérige inte har mojlighet
eller ork att varda. Sarskilt boende ar exempelvis inte aktuellt forran hemsituationen upplevs
som ohallbar. Intervjupersonerna berattar bland annat om hur deras narstaende kunde
promenera ivdg och sedan inte hitta hem, vara rddda nar de var ensamma, gldmma att ata samt
leta efter manniskor som inte langre levde. Marie berattar om tankarna att lata maken flytta

till ett sarskilt boende:

Det ar ju det att man kanner ju det, har man levt ett langt liv tillsammans sa vill man ju hjélpa
varandra sa lange man kan ju. Och det var val det som tog emot att jag liksom ville ju

egentligen inte gora det men... Men blev ju liksom tvungen till det.
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Marie och Anna pratar om att man gérna vill hjalpa sin make men att man ocksa maste tanka
pa sina egna behov. F&r Marie och Anna &r det viktigt att de kan fortsatta arbeta och inte vara
anhorigvardare pa heltid. Nar Maries man blev sa sjuk att hemtjanst och dagverksamhet inte
rackte blev hon tvungen att besluta om hon skulle sédga upp sig och bli anhérigvardare pa
heltid eller lata maken flytta. Hon funderade lange pa om hon tog ratt beslut men inser i
efterhand att hon inte hade orkat varda maken hemma. For Anna ar det sjalvklart att ta emot
hjélp sa att hon kan fortsatta arbeta, men det ar samtidigt viktigt att maken da far den hjélp

han behover.

Rut berattar att hon har tyckt att det varit svart att ta emot hjélp och att hon garna vill géra
saker sjalv. Samtidigt kan och orkar hon inte ta hand om makens dagliga livsféring. Ruts
make erbjods plats pa ett sarskilt boende men da boendet har ett daligt rykte kénde Rut att de
inte kunde tacka ja till platsen. Aven om Rut har svart att orka varda mannen hemma sa
ké&nner hon att det viktigaste ar att maken har det bra. Vidare berattar Rut att maken nu
hamnat langst bak i kon till boende eftersom de tackade nej till den erbjudna platsen. Flera
intervjupersoner vittnar om en frustration dver att deras narstaende inte sjalv far valja vilket
boende de vill flytta till.

Sjalvbestdmmande

Nagra av intervjupersonerna vars narstaende haft eller har sérskilt boende upplever
svarigheter med kombinationen av de nérstaendes saknade sjukdomsinsikt och deras rétt till
sjalvbestaimmande. | enighet med 1 kap. 1 § socialtjanstlagen (SFS 2001:453) sa ska den
narstaendes sjalvbestammande respekteras. Den demenssjuke maste saledes ge sitt

medgivande for att bistand ska kunna beviljas.

Marie berattar att hon fick lura sin make till att skriva pa papperna.

Det ar val det som &r det stora problemet med méanniskor som blir sjuka ocksa, de har inte
sjalvinsikt. Och det ar hela tiden de sjalv som ska bestamma sitt leverne och det ar ju svart nar
de inte sjalv har forméga och fatta att de inte kan vara hemma och sént ju. Och det var val
mycket det som man kénner liksom att jag lurade ju in honom dér och sa att han skulle vara
dar for att det inte fanns nagot annat att vara p& nu p4 sommaren. [...] S& pa nagot vis, han
skrev pa det har SOL-boendet men det gjorde han i den tron att det var inte det typ. Och sa far
man egentligen inte géra men... Det fanns ju ingen annan rad.

Emma berdttar att hennes pappa var en mycket bestdimd man som varken ville ga till doktorn

eller ha hjélp i hemmet. Emma menar att det var tydligt att pappan var dement men eftersom
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han inte ville ha nagon hjalp sattes ingen diagnos forran en kort tid innan hans bortgang.
Emma och hennes syskon besokte pappan flera ganger om dagen men kéande andock en oro
for hans livssituation. Emma pratar bland annat om att hennes pappa eldade i pannan nere i

kallaren:

Det fanns valdigt manga moment som kunde, som var farligt. Och dé gjorde vi liksom en
bedémning, &r det farligt for den narmsta grannen? Na det &r inte. Ar det farligt fér han? Ja det
ar mycket farligt. Kan vi andra pé det? Ja da forsokte vi hitta pa olika losningar. Sa lange det
var farligt for honom var det ingen av oss syskon som var beredda att satta hart mot hart och
sdga du ska pa boende. For vi insag att det hade, det hade inte hjalpt honom fér han hade inte
stannat och det fick vi ju kvitto pa nar han val kom in.

Emma tog sin pappa till vardcentralen flera ganger men ingen tog hennes oro pa allvar. Hon
menar att hennes pappa var charmfull och lyckades 6vertyga ldkarna om att han madde bra.
Sé& smaningom blev pappan inlagd pa sjukhuset och dar uppdagade personalen

demenssymptomen. Emma 6nskar att de inom varden lyssnat mer pa henne och att de hade

Oppnat 6gonen och tittat pa honom”.

Utan en demensdiagnos ar det svart att fa ratt hjalp och stod. Emma och hennes syskon
forsokte exempelvis fa hjalp utav ett demensteam. Emma upplever att hon och hennes syskon
till slut lyckades tvinga in hjélpen. Problemet var da att pappan kastade ut personalen. Emma
tror att demensteamet hade kunnat vinna hans fértroende om de hade forsokt knyta an till

honom.

En yngre tjej som var valdigt praktiskt lagd och stod med bada fotterna pa jorden, hon kunde
diskutera blommor eller nagonting han skulle géra i tradgarden. Pa sa vis narmade sig hon
honom. Och vi hade gett dem vad han hade jobbat med och vad han var intresserad av och han
hade varit mycket ute och rest. Sa att de skulle kunna, alltsd &mnesomrade som skulle kunna
passa och knyta an till honom som han var intresserad av. Och vissa satte vi rod flagg for
’prata inte om det har for det kan aldrig ga vagen’. Och den tjejen lyssnade och hon knét an
och... jag vet att min far var véldigt glad for henne.

Olika omsténdigheter gjorde att Emmas pappa, kort innan han gick bort, blev tvungen att
flytta: ”Men vi hade ju 6nskat honom néagot annat men han ville inte. S om det var respekt
eller dumdristighet men... vi dr i alla fall Gverens om att det kunde inte gatt pa nagot annat vis

an vad det gjorde”.

Tid
Nér det galler att ta emot indirekt stod i form av exempelvis anhériggrupper ar den anhdriges

tid nadgot som kan paverka beslutet. Bade Emma och Rut beréttar att de inte tagit del av nagon

anhoriggrupp da de inte hade tid eller ork. Rut kanner att hon inte har mojlighet att lamna sin

32



make ensam hemma. Hon har ratt till 2,5 timmars avlésning i veckan men menar att hon inte
hinner géra nagot pa den tiden. Det ar enligt Rut dessutom svart att fa avlosning den tidpunkt

hon sjalv dnskar.

5.3.1 Analys av fragestallning 2.

Resultatet visar att beslutet om att vanda sig till det indirekta anhorigstodet tas néar den
narstaendes halsa férsamrats sa pass att den anhdorige inte har férmagan att sjélv bista med
omvardnaden. Bade Wilsons (1989) modell och denna studies deltagare vittnar om att

vardbehovet leder till rollforluster for de anhoriga och deras nérstaende.

De anhériga vittnar om att beslut om sérskilt boende tas nar hemsituationen &r ohallbar. Detta
overensstammer med den tidigare forskning som menar att beslutet om att ta emot hjalp
underlattas om den narstaendes halsa ar sa pass forsamrad att den anhérige inte langre har
formagan att sjalv varda den narstaende (Svanstrém 2009; Caron, Ducharme & Griffith
2006). En intervjuperson tar emellertid upp att det tog emot att lata maken flytta eftersom hon
ville hjélpa honom sa lange det var mojligt. Det gar har att utlasa att rollforlusten leder till en
inter-rollkonflikt. Den anhdriges rollférvéantningar pa sig sjalv som anhorig krockar med
hennes egna behov. Den anhériges ambivalens kring sérskilt boende gar att koppla till
Gauglers et al. (2009) resultat gallande att det hos de anhériga kan skapas flera negativa

kanslor nar flytt till boende blir patvingat pa grund av en ohallbar situation.

| resultatet framkommer det att de narstaendes rétt till sjalvbestimmande ar nagot som kan
paverka maojligheten att ta emot indirekt anhorigstod. Den anhérige kanner att den narstaende
inte har nagon sjukdomsinsikt samtidigt som den narstaende anser att hen klarar sig bra sjalv.
Tidigare forskning visar att det kan vara svart for anhoriga att ta emot hjalp nar den
narstaende inte accepterar den (Winqvist 2011). Den anhérige och narstaende har olika
rollférvantningar pa den narstaendes formagor och en intra-rollkonflikt uppstar. Denna
rollkonflikt hanteras pa olika satt av de anhoriga; en lurar den narstaende att skriva pa
papperna och en respekterar den narstaendes onskemal. Denna process skulle ocksa kunna
forstas med hjéalp av Habermas teori da livsvarldens logik styr nar den anhorige later den
narstaendes egna uppfattningar styra valet av boende. Systemets logik styr daremot nar den
anhorige bestammer at den narstaende. Det sker i detta fall en kolonialisering av den

narstaendes livsvarld. Den narstaendes upplevelse och vilja blir asidosatt for att istallet ge
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plats at tankar kring funktionsférmaga och effektivitet. Habermas teori ger emellertid inte
situationen en fullstandig bild da alla sociala omstandigheter inte inkluderas. Den narstaendes
neurologiska sjukdom gor att hens livsvarld kan besta av en forvrangd verklighetshild. Det

uppstar saledes ett dilemma for de anhdriga som inte tydliggors av denna teori.

Nagra av intervjupersonerna beréttar att bristen pa tid gor det svart for dem att ta del av det
direkta stodet. En intervjuperson vittnar om att det ar svart for henne att medverka i en
anhoriggrupp eftersom avlosning da behdvs. Tiden avsatt for avliosning menar hon inte ar
tillracklig. Det &r dessutom svart att fa avlésning den tidpunkt hon vill ha. Aterigen synliggors
det att kommunens erbjudna stod ar utformad utifran systemets logik och dess krav pa
effektivitet. For att kommunen ska utforma avlGsningen sa kostnadseffektivt som mojligt
minskas utrymmet for individens onskemal. Enligt Habermas teori sker saledes en
kolonialisering av livsvarlden. Det stod kommunen erbjuder utgar till stor del fran systemets

forutsattningar och behov istéllet for individens.
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6 Avslutande diskussion

Syftet med studien har varit att understka vad anhdériga till personer med demenssjukdom
upplever att de behdver for stod. Studien syftade dven undersoka vilka faktorer som paverkar

anhorigas beslut kring att ta emot stéd

| den forsta fragestallningen har ett dterkommande tema varit att de anhdriga 6nskar stod som
ser till individens behov och intressen. Individernas och kommunens skilda logiker har lett till
att intervjupersonerna kanner ett avstand mellan sig sjalva och verksamheten. Avstandet &r
tydligt bade vad galler kanslan av att bli lyssnad pa samt svarigheter i att forsta hur
organisationen fungerar. Det finns 6nskemal pa att organisationen ska utvecklas och bli mer
latthanterlig och anpassningsbar for de anhdriga. Inom det direkta stodet rader emellertid ett
minskat avstand eftersom anhorigstodjarnas arbete forenar logikerna genom att skapa
fortroende.

Det har inom fragestallning 1 gatt att finna olika svar gallande det direkta- och indirekta
anhorigstodet. Kunskap om sjukdomen samt gemenskap i form av anhdriggrupper med
tydliga malgrupper anses viktigt i det direkta anhorigstodet. | anhdriggrupperna kan anhériga
kénna samhorighet och forma en gemensam livsvarld. | métet med andra utvecklas aven

individens rollférvantningar pa sig sjalv som anhorig.

Inom det indirekta stodet ar trygghet viktigt for de anhdriga. Det framkommer att anhériga
kanner trygghet nar de vet att den narstaende far den vard och omsorg som hen behéver.
Intervjupersonerna dnskar 6kad personaltathet, kontinuitet samt att hjélpen organiseras med
tydlig struktur och uppféljning. De anhdriga menar att de da kan lita pa att den narstaendes
behov blir tillgodosedda. I analysen blir det emellertid tydligt att olika rollkonflikter uppstar
eftersom rollférvantningarna inte 6verensstammer med de rollbeteenden som finns. Detta
galler bade anhérigas rollférvantningar pa personalen och personalens rollférvantningar pa de
anhdoriga.

Resultatet av fragestallning tva visar att intervjupersonerna vill kunna paverka stodet i storre
utstrackning. De anhdriga vill att de och deras narstaende ska fa paverka vilket boende den
narstaende ska kunna flytta till. For att nagra av intervjupersonerna ska kunna ta emot direkt
anhorigstod kréavs det dessutom att avldsning kan ske de tidpunkter som den anhdrige 6nskar.

Aterigen tydliggors en krock mellan individens och kommunens olika logiker. Kommunens
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krav pa effektivitet och ekonomi leder till att det erbjudna stodet inte sker utifran individernas

onskemal utan utifran organisationens forutsattningar och behov.

| studiens resultat har tva faktorer som paverkar beslutet att ta emot indirekt anhorigstod
identifierats. Den narstaendes formaga att ta hand om sig sjélv i kombination med den
anhoriges mojlighet och ork att varda. Den andra faktorn &r den narstaendes ratt till
sjalvbestammande. For nagra intervjupersoner medfor dilemmat en rollkonflikt som I6ses

genom att den anhdriga antingen anvander sig utav livsvarldens eller systemets logik.

Intervjupersonerna har svarat utifran de erfarenheter de sjalva har av anhérigstodet. Empirin
visar att intervjupersonerna i stor utstrackning utgar fran det stod som de redan har. De 6nskar
att det redan befintliga stodet utvecklas och blir mer individanpassat. De anhoriga har inte
uttryckt tankar géllande helt nya stédformer. Eftersom intervjuguiden bestatt av 6ppna fragor
finns det risk for att intervjupersonerna fokuserat pa de aspekter som de vill ska forbattras.
Resultatet stammer dock dverens med den tidigare forskning som tidigare refererats till.
Winqvist (2011) tar emellertid upp att anhoriga kan ha svart att definiera sig sjalv som
hjalpbehdvande och det ar inget som har framkommit i min studie. Intervjupersonerna har
snarare vittnat om att det for dem &r sjalvklart att de behdver hjalp och stéd i situationen.
Denna skillnad kan dels bero pa att Winqvist studie baseras pa anhorigstddjares upplevelser
och iakttagelser. Vad som framkommer i Wingvist resultat ar saledes anhérigstodjarnas
tolkning av anhdrigas kanslor. Skillnaden kan daremot ocksa bero pa att min studies deltagare
funnits via olika former av anhorigstod. De personer som valt att medverka kan mojligen ha
gjort det med anledning av att de beddmer att det ar viktigt att belysa anhdrigas situation.

| studien har det framkommit att det uppstar ett dilemma for anhoriga nér den narstaende inte
vill ta emot hjélp samtidigt som den anhérige beddmer att det &r nédvéandigt. Wingvist (2011)
namner ocksa detta och menar att anhorigstodjare kan behdva arbeta motiverande med de
demenssjuka. | 6vrigt tar tidigare forskning inte upp denna aspekt. Jag menar att det vore
intressant att forska vidare kring detta dilemma. Hur resonerar de anhdriga nér ett beslut tas
mot den narstaendes vilja? Vilka argument &r betydande for att den néarstaende ska respektera
sjalvbestéammanderatten? Som framkommit i analysen bedémer jag dessutom att denna
studies valda teorier inte ger en fullstandig bild av dilemmat. Habermas teori inkluderar inte
alla sociala aspekter som paverkar den anhériges beslut. Den fortsatta forskningen hade
kunnat tillampa en annan teoretisk ansats som pa ett battre sétt inbegriper dilemmats alla

aspekter.
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Eftersom denna studie endast omfattat kvinnliga anhdriga ser jag dessutom att det finns en
utvecklingsmojlighet gallande att inkludera manliga respondenter. Det gar aven att utveckla
studien genom att specificera malgruppen och exempelvis enbart undersoka partners till

demenssjuka.
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Bilaga 1

Informationsbrev till eventuella intervjupersoner

Hej!

Mitt namn dr Malin Mattsson och jag gar min sjatte termin pa Socialhdgskolan i Lund. Just nu

skriver jag en C-uppsats och vill garna intervjua dig som ar anhorig till en person med

demenssjukdom.

Syftet med studien &r att undersoka hur anhdrigstodet upplevs av anhoriga till demenssjuka
och vilket stod som dnskas. Jag vill ocksa undersoka vilka forutsattningar som behovs for att
anhoriga ska ké&nna sig trygga med att ta emot hjélp. Det &r enligt mig viktigt med en okad

forstaelse for anhorigas upplevelser och behov. Jag hoppas darfor att du vill medverka.
Intervjuerna kommer att ta hogst en timme och handla om dina upplevelser som partner.

Materialet kommer endast anvéndas i min uppsats och du kommer att vara anonym. All
information behandlas konfidentiellt, ingen kommer alltsa fa veta vad just du har sagt. Det ar
givetvis frivilligt att medverka och om du under intervjun vill avbryta eller lata bli att svara pa
nagon fraga gar det bra. Skulle det vara sa att du i efterhand angrar din medverkan utesluter

jag din intervju fran undersokningen.

Har du nagra fragor eller ar intresserad av att medverka kan du kontakta mig pa

telefonnummer ............

Med vénliga hélsningar

Malin Mattsson
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Bilaga 2

Intervjuguide.

Bakgrundsfragor

Nér &r du fodd?

Vilken relation har du till den narstaende?

Hur lange har du vardat din narstaende?

Bor din narstaende hemma eller pa sarskilt boende?

Hur har din roll som anhorig paverkat din vardag?

Upplevt och 6nskat stod

Har du nagot anhorigstod? Vilket?

Om ja:

Vad ar dina upplevelser av anhorigstodet?
Far du det stod du behover?

Har du fatt det under hela sjukdomsperioden?
Hur har stodet paverkat din vardag?

Onskar du négot annat stod 4n det du erbjudits?

Om nej:
Vad &r anledningen till att du inte har anhorigstod?
Har du informerats om vilket anhoérigstod som finns?

Vilket stod 6nskar du?
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Faktorer som paverkar beslutet
Vad talade for och emot beslutet att ta emot stdd?
Vilka fordelar och eventuella nackdelar upplever du med anhorigstodet?

Finns det nagra svarigheter for dig med att ha avlastning, vaxelboende eller sérskilt boende?
Vilka?

Vilka férdelar finns det for dig med att ha avlastning, vaxelboende eller sarskilt boende?
Om den néarstaende bor hemma:

e Har ni dvervagt att din narstaende ska flytta till ett boende?
e Vad talar for en flytt?
e Vad talar emot en flytt?

e Vad tror du skulle underlatta for dig vid en eventuell flytt?
Om den narstaende bor pa sarskilt boende:

e Hur lange hade in funderat pa en flytt innan det blev av?
e Vad talade for en flytt?

e Vad talade emot en flytt?

e Vilket stod hjélpte dig/kunde ha hjélpt dig vid flytten?

Upplevelse av trygghet

e Hur ska anhérigstodet vara utformat for att du ska kénna dig trygg med att ta emot
det?

e Vad kan gora att du k&nner dig otrygg med stddet?

e Hur paverkas din vardag om du kanner dig trygg med anhorigstodet?

o Nar det géller anhorigstod i form av avlastning, véxelboende och sarskilt boende -
kanner du att din kunskap kring din narstaende tas tillvara?

e Kanner du att din narstaende far den hjalp hen behéver fran avlastningen,

vaxelboendet eller det sarskilda boendet?

e Ar det ndgot annat du vill tillagga?
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