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Forord

Detta dr den tredje 1 en rad av kunskapsoversikter om anhorigfragor
som publiceras av Nationellt kompetenscentrum Anhoriga (NkA).
NKA dr en statlig satsning som genomforts under de senaste tio dren
for att synliggdra anhorigas situation och bidra till att utveckla ett var-
aktigt stod till anhoriga, aldre, personer med funktionshinder och
lingvarigt sjuka. Sedan 1999 har staten fordelat en miljard kronor i
stimulansmedel till landets kommuner f6r utvecklingen av stédet till
anhoriga. Fran och med den 1 juli 2009 har kommunerna fatt en lag-
stadgad skyldighet att erbjuda anhériga stod.

NKkA bildades 2008 och bestar av sju organisationer med olika kom-
petenser som ir geografiskt spridda 6ver landet. Dessa dr Fokus —
Regionférbundet 1 Kalmar lin, FoU Sjuhidrad Vilfird, Linnéuniversi-
tetet Kalmar-Vixj6, Anhorigas riksférbund, Hjilpmedelsinstitutet,
linssamordnarna for anhérigstod i Norrland och Landstinget 1 Kal-
mar lian.

Syftet med kunskapsoversikten idr att skapa en Gverblick 6ver rele-
vant forskning inom omradet “bibehalla hilsa och forebygga ohilsa
hos anhoériga” och att bidra till att stimulera och stédja utvecklingsar-
bete inom detta omride. Mélgrupperna f6r kunskapséversikterna, lik-
som for NkA:s arbete 1 6vrigt, ar anhoriga och ildre, anstillda inom
vard och omsorg samt inom hilso- och sjukvard, beslutsfattare inom
omradet samt intresseorganisationer. En kortare och mer littldst ver-
sion av kunskapsoversikten kommer att ges ut under varen 2010.

Att virda en anhorig kan innebidra positiva savil som negativa ef-
fekter for den som vérdar. Flera studier visar att anhorigvard har ne-
gativa effekter pa hilsan, bade psykiskt och somatiskt. Det ér sirskilt
tydligt hos dem som ger mer omfattande vard och stdd till sina nir-
staende. Samtidigt framfér forskarna en 6kande kritik mot den ensi-
diga fokuseringen pa de negativa effekterna av vardandet och pa an-



horigvard som en borda. De positiva aspekterna av vardandet och de
sociala faktorer som bidrar till att anhorigvardare trots pafrestningar
fortsatter att ge vard och hjilp har bérjat undersokas. Generellt sett
gors det ganska lite av kommuner och landsting for att férebygga
ohilsa och foérbittra anhoérigvardares hilsa. ”Bibehalla hilsa och fore-
bygga ohilsa hos anhoriga” dr ett av NkA:s prioriterade omraden.

Forfattare till kunskapsoversikten dr Christen Erlingsson, universi-
tetslektor vid Linnéuniversitetet, Campus Kalmar och undertecknade.
En tidigare version av manuset har lists och kommenterats av Marga-
retha Hagberg, universitetslektor vid Linnéuniversitetet, Jan-Olof
Svensson, anhérigkonsulent 1 Vixjo och mojliggorare vid Nationellt
kompetenscentrum Anhériga och Ann-Sophie Séderberg, vice ordfo-
rande 1 Anhorigas Riksforbund. Deras kommentarer och synpunkter
har beaktats i det slutliga utformandet av kunskapséversikten.

Vi hoppas att kunskapsoversikten ska komma till nytta f6r dig. Vill
du fordjupa dig ytterligare sa finns de refererade killorna tillgingliga i
NkA:s bibliotek. De kan erhallas till sjdlvkostnadspris genom kontakt
med NkA:s administrator, e-post: info@anhoriga.se eller tfn: 0480-41
80 20.

Lennart Magnusson Elizabeth Hanson
Verksamhetschef FoU-ledare



Sammanfattning

Att vara dldre anhérigvardare kan innebéra en svarbemistrad situation,
som tir pa anhorigvardarens hilsa och vilbefinnande och som till och
med kan innebira en risk f6r 6kad doédlighet. Den ibland alltfér tunga
vardbordan kan ha ett starkt negativ inverkan pa anhérigvardarens
hilsa pga. t.ex. stress, somnloshet, utmattning, depression, och oro.
Dock kan anhérigvardandet ocksé innebira glidje och tillfredsstillelse.
Denna 6versikt baserar sig pa information 1 31 svenska vetenskapliga
artiklar om édldre anhérigvardares halsa.

De flesta artiklar belyser olika faktorer i vardsituationen; t.ex. till-
ginglighet eller omfattning av anhérigvardarens sociala niatverk, anho-
rigvardarens ekonomiska situation, alder, kon, fysiska symtom, be-
mistringsstrategier, tillfredsstillelse, betydelsen av den sjukes diagnos
eller stodets utformning. Det framtrider mycket tydligt i denna Gver-
sikt att det 4r bakom situationsfaktorer och handlingar som de kanske
starkaste, och oftast omedvetna, motivationselementen ligger; dvs.
anhoérigvardarens 6vertygelser och forestillningar. Forestillningarna,
tillsammans med upplevelserna, i synnerhet av 6msesidighet 1 vardan-
det, bildar ett levande dynamisk system som dr unikt f6r varje individ
och familj.

Mest betydelsefullt dr att efterstriava att hjilpa anhoérigvardare att
uppleva 6msesidighet i vardandet och att férsoka forsta anhorigvar-
dandet sd som det sker i ett kraftfalt av férestillningar om varfér och
hur man bér varda den sjuke. Utan att vara medvetna om anhorig-
vardarnas egna forestillningar och upplevelser kommer vi — profes-
sionella, anhérigvardare, den sjuke, familjemedlemmar och vinner —
att treva 1 blindo nir vi forséker hjalpa till.

Slutsatsen 1 denna rapport dr att anhorigvardares hilsa paverkas,
forbattras eller forsimras, beroende pa 1) anhérigvardarens forestall-
ningar om anhorigvardandet, 2) anhorigvardarens upplevelse av 6m-



sesidighet bade i1 familjerelationer och i relationer med berérd perso-
nal, och 3) om limpliga stédinsatser finns tillgingliga.



Inledning

Att vara ildre anhorigvardare kan innebéra en mycket tung och 6ver-
vildigande situation, som tir pa anhorigvardarens hilsa och vil-
befinnande. Mycket hinger pa att anhorigvardaren klarar den ibland
mycket tunga vardbérdan med bibehallen hilsa (1, 2). Den ibland allt-
for tunga vardbordan har varit i fokus 1 manga undersokningar av an-
hérigvardande som visar att vardandet kan ha en starkt negativ inver-
kan pd anhoérigvardarens hilsa pa grund av t.ex. stress, somnl6shet,
utmattning, depression och oro (3). Det finns dessutom forskningsre-
sultat som pekar pd att anhorigvardandet i sig dr en riskfaktor for
6kad dodlighet (4). Denna dystra bild nyanseras av andra forsknings-
resultat som visar att anhérigvardandet ocksa kan innebira glidje och
tillfredsstillelse (5, 6).

Stress och oro eller glidje och tillfredsstillelse? Bibehallen livskvali-
tet eller utmattning och depression? Hur stir det till med ildre svens-
ka anhérigvardares hilsa? Avsikten med denna Oversikt dr att besvara
denna fraga genom att systematiskt s6ka och granska vetenskapliga
artiklar som redovisar svenska forskningsresultat.

Bakgrund

Medellivslingden i Sverige dr bland den hégsta i virlden med f6ljden
att andelen éldre personer i befolkningen har 6kat markant. Friagan
har stillts om ett lingre liv bara innebir att flera ar liggs till livet eller
om ildre personer bade kan leva lingre och uppritthélla livskvalitet
och god hilsa. Ansvaret f6r att uppritthilla hilsan hos den éldre be-
folkningen ligger inte enbart hos individen utan ocksia pa samhillet.
Hilsa och ohilsa dr ett samspel mellan levnadsforhallanden, livsstil,
arftliga forhallanden samt sociala och ekonomiska villkor, samhills-



service och hilso- och sjukvirdens resurser (7). Okande ilder, sjuk-
dom och sjukvardsbehov 6ljs at (8) och det vixande antalet éldre i
Sverige har inte métts med en motsvarande 6kning av vard, dldreom-
sorg, hjilp- eller serviceinsatser, snarare tviartom (9).

Troskeln f6r att bevilja stéd har hojts och hemtjinsten har minskat
(10) samtidigt som kommunerna har minskat antalet platser 1 de sir-
skilda boendena (11). Denna utveckling i samhillet, tillsammans med
kvarboendeprincipen, dvs. den officiella policyn att dldre ska kunna
bo kvar i det egna hemmet sa linge som mojligt, har lett till en for-
skjutning fran offentlig, formell vard till att anhoériga tar ett storre
vardansvar (12). Familjen maéste trdda in 1 brist pd offentligt stéd och
pressen pa anhdriga att varda sina sjuka familjemedlemmar 6kar (13).
Att ta reda pa om det finns anhériga som kan utfora hjalpinsatser, ar
en vanlig del av kommunernas behovsbedémningar och ekonomiska
provning av stod till dldre ménniskor (14).

Merparten av omsorgen till hemmaboende ildre personer ges idag
av anhorigvardare (10, 11) och en 6vervigande del av anhérigvardarna
ir sjilva dldre personer, ofta den sjukes maka eller make (15). Aldre-
omsorg for dldre som bor hemma bygger i stor utstrickning pa att det
finns anhé6riga som stiller upp (13). Mycket resurser till vard av dldre i
hemmet har inriktats pa att stodja anhoérigvardare. Det vanligaste mo-
tivet till detta ér att anhorigvardaren behéver stod for att bibehalla sin
egen hilsa och att orka fortsitta i sin vardarroll. For att f6lja upp re-
sultatet av stimulansmedel till kommunerna genomférdes en studie
om stod till anhoérigvardare. Det som anhorigvardare sjilva ansag
kinneteckna ett bra stéd dr bla. att personalen behandlar den dldre
och nirstaiende med respekt, att stodet dr tillgingligt nir det behovs,
att det professionella stédet ges frin samma person, dvs. kontinuitet i
stodet. Det visade sig att jimfort med andra grupper av anhdrigvarda-
re dr det makar som 6verlag dr mest ensamma om att varda den sjuke
utan externt stod. Dessa anhorigvardare hade dessutom en relativ lag
livskvalitet samtidigt som de upplevde en hég belastning och hade
svart att fa avlsning (15).



Definition av huvudbegrepp

Begreppet "Halsa”

“Hilsa” star 1 fokus f6r denna kunskapséversikt. Ett sjilvklart be-
grepp skulle man kunna tro. Men halsa ér ett svardefinierbart begrepp.
Nir vi ”har hilsa” finns den som en omedveten och oreflekterad bak-
grund till hur vi lever livet; ”Hilsan tiger still”. Vi blir medvetna om
halsan forst ndr den rubbas, dvs. nir vi blir varse en obalans eller brist,
t.ex. vid sjukdom eller 6verbelastning (16). Inom olika vetenskapsom-
riden sisom omvardnad, medicin, och folkhilsovetenskap dr ”hilsa”
ett centralt begrepp och varje omride har anammat ett eller flera satt
att beskriva halsa.

En genomging av den rikliga litteraturen om hilsoteorier visar olik-
artade beskrivningar av hilsans natur. En modern trend har varit att
beskriva hilsa och sjukdom som tva skilda fenomen som utesluter
varandra. Ett exempel pa detta dr det s.k. biostatistiska perspektiv som
definierar hilsa som avsaknad av sjukdom (17). Hilsa har ocksa visua-
liserats som att sjukdom och hilsa befinner sig i olika ”dndpunkter”
pa ett kontinuum. Hilsa finns foljaktligen i olika grader och mingd,
enligt detta synsatt. WHO:s vilkinda definition fran 1948 ir ytterliga-
re ett exempel pa en definition som placerar ”halsa” pa ett kontinuum.
Hilsa besktivs som ett tillstind av totalt valbefinnande; ”Hilsa ar ett
fullstindigt fysiskt, psykiskt och socialt valbefinnande och ej blott
franvaron av sjukdom eller handikapp”. WHO:s definition, som de-
batteras livligt 4n idag pd grund av dess utopiska karaktir, exemplifie-
rar en radikal forindring av det biostatiska synsittet pa halsa. WHO:s
definition 4dr ocksa betydelsefull dirfor att i och med att ’socialt valbe-
finnande” inkluderades blev samhillets ansvar f6r minniskors hilsa
bade synligt och tydligt (18). En modifikation av WHO:s definition
finns i Socialstyrelsens termbank dar hilsa definieras som “Fysiskt,
psykiskt och socialt vilbefinnande™ (19).

Ett annat sitt att forsta hilsobegreppet finns i Aaron Antonovskys
teori, Kansla Av Sammanhang (KASAM). Antonovsky ville forsta
varfér vissa minniskor klarar sig bra trots hog stress. Han utvecklade



idéer om minniskors upplevelser av mening, begriplighet, och hanter-
barhet i stressfyllda situationer. Dessa tre komponenter dr det som
utgdr manniskors KASAM (20). KASAM beskrivs som en hilsofrim-
jande resurs och en hég KASAM, dvs. en stark kinsla av samman-
hang, ir kopplad till god sjilvupplevd hilsa (18).

Under senare ar har helhetsteorier om hilsa borjat vixa fram, spe-
ciellt inom omvardnad. Hir beskrivs hilsa som en process och en
rorelse. “Hilsa” beskrivs ocksd som ett relativt begrepp som dndrar
karaktdr fran en situation till en annan och mellan olika individer (21).
I Margaret Newmans teori ”Hilsa som expanderande medvetenhet”
inkluderas bade sjukdom/ohilsa och friskhet/vilbefinnande” i en
dialektisk rorelse, dir hilsa dr midnniskans livsmonster i en process for
att uppna en hogre grad av medvetenhet (22, 23).

Den tyska filosofen Gadamer diskuterar hilsans natur som en hel-
het och inte enbart avsaknad av sjukdom. Denna helhet dr en helhet
av en mangfald faktorer, bade det kroppsliga tillstandet, klimat- och
miljofaktorer och personens hela livssituation (16). Halsan manifeste-
ras 1 en generell kinsla av vilbefinnande. Gadamer beskriver vilbefin-
nande som ”en 6ppenhet for nya maoijligheter, villighet att ta sig an nya
uppgifter och glémma bort sig sjilv, och knappt ligga mirka till krav
och bordor som ldggs pa oss” (s. 112). Hilsa, enligt Gadamer, ar att
vara involverad i och att vara en del av virlden, didr man upplever en
tillhérighet med sina medminniskor 1 ett aktivt och givande engage-
mang” (s. 113) Hilsa idr livets rytm; den stindiga pagiaende processen
dir jamvikten aterstaller sig sjilv, det som Gadamer benimner den
dolda harmonin (16). I den foreliggande kunskapséversikten forstds
begreppet “Hilsa” utifran en referensram som féljer Gadamers (1996)
tankar om halsans natur och Margret Newmans (1994: 2008) teori om
halsa som helhet.

Begreppet "Anhorigvardare”

Begreppet anhérigvardare anvinds for att beskriva en anhorig som ger
omsorg och stéd och som inte tillh6r den formella hilso- och sjuk-
varden inom landsting eller kommunens dldreomsorg. I Socialstyrel-



sens termbank dr den rekommenderade definitionen pa anhorig; “Per-
son inom familjen eller bland de ndrmaste sliktingarna”. Anhorigvar-
dare definieras som; “Person som vardar nirstiende som ir langvarigt
sjuk, dldre eller har funktionsnedsattning”. I foreliggande Gversikt an-
vinds foretridesvis Socialstyrelsens definitioner (19).

Syfte

Syftet med denna kunskapséversikt dr att utifrdn aktuell empirisk
forskning utférd i1 Sverige belysa édldre anhoérigvirdares hilsa 1 sam-
band med att de vardar en nirstiende som dr sjuk och/eller funk-
tionshindrad.



Resultat

Artikeldversikt

Aktuell empirisk forskning utférd 1 Sverige soktes via vetenskapliga
databaser (t.ex. CINAHL och PubMed), Internet s6kmotorer och
manuell genomgang av funna artiklars referenslistor. (I bilagan ”"Me-
todbeskrivningen” finns mer detaljerad information angiende s6kfor-
farandet och dataanalys.) Till grund f6r denna 6versikt ligger 31 veten-
skapliga artiklar publicerade mellan 1993 och 2008.

Terminologin for "halsa” och "anhorigvardare”

Terminologin f6r “hilsa” varierar fran artikel till artikel. Halsa verkar 1
allmanhet vara ett forgivet taget begrepp och definieras inte i ndgon av
artiklarna. Detta trots att fem artiklar har ordet ”hilsa” eller ”vilbe-
finnande” i titeln och/eller syfte (24-28). Hilsa delas in i olika katego-
rier (t.ex. mental, fysisk, kinslomassig, psykologisk halsa), sia val som
olika grader (dalig, bra, forbittrad eller forsdmrad hilsa, mm). Begrep-
pet hilsa sitts ofta i samband med problem och pafrestningar, men
ocksa 1 samband med livskvalitet, tillfredstillelse, mening och vilbe-
finnande.

Det finns ocksa olika beskrivningar av anhorigvardare i de granska-
de artiklarna, fran mycket specifika, t.ex. ”vardande make eller maka”,
till vagare beskrivningar sisom ’den som bor tillsammans med” en
Alzheimersjuk person. I flera artiklar podngteras betydelsen av att st6d
bor utformas pa ett sitt som tar hiansyn inte bara till den sjuke, utan
till hela familjen, dvs. en familjecentrerad vard (24, 28-33). Trots detta
foreslogs ett flertal atgirder som ir riktade till anhorigvardare men
som har ett 6vergripande mal att gynna den sjuke (24, 26, 27, 33, 34)



och underlitta f6r den sjuke att bo kvar hemma sa linge som méjligt
(26, 33) genom att anhoérigvardaren fortsittar att varda (25, 27).

Fem artiklar rapporterar fynd frin data inhdmtade frin stérre un-
dersokningar bland den aldre populationen i Sverige. I dessa fem po-
pulationsundersdkningar har forskarna utgatt fran ett stort antal en-
kitsvar och sedan sallat ut svaren fran de deltagare som kunnat defini-
eras som “anhorigvardare” utifran de egna forskningsdesignkriterierna,
t.ex. ett positivt svar pa frigan om deltagaren nigon ging anpassar
sina egna aktiviteter for att finnas tillhands om ndgot hinder den sjuke.
Med andra ord, i dessa fem artiklar dr det inte deltagarna som benim-
ner sig sjilva som anhdérigvardare, utan forskarna som har klassificerat
enkitsvar som “anhoérigvardare” (24, 25, 35-37).

Olikheter mellan artiklarna

Vid den forsta genomlidsningen av de 31 artiklarna var malet att dela
upp materialet i olika faktorer sisom borda, dlder, sjukdom, livskvali-
tet mm. Faktorerna skulle organiseras i kategorier och jamforas for att
ge en bild av anhérigvardares hilsa. Detta forfarande blev ytterst pro-
blematiskt da faktorerna hade atskilliga gemensamma beroringspunk-
ter och anknytningar till varandra, bade inom samma kategori och
mellan kategorier. Jamforelsen mellan artiklarnas resultat komplicera-
des ytterligare da det ibland visade sig att i den ena artikeln beskrevs
resultat som var raka motsatsen till resultat i andra artiklar. Detta fe-
nomen férekom t.o.m. nir artiklarna undersdkte samma typ av delta-
gargrupp och med fokus pa samma diagnos hos den sjuke. Exempel
pa motsatta resultat ar;

e Anhdrigvardarens hilsa kan forsimras med aldern (35, 38): An-
horigvardares psykologiska hilsa forbéttras med dldern (26)

e Den sjukes funktionella status har ett samband med anhorigvar-
darens borda (39): Funktionsniva hos den sjuke har inget sam-
band med anhoérigvardarens boérda (40)

e Anhorigvardarens sociala kontakter har inget samband med an-
hérigvardarens borda (39): Begransningar i det sociala livet 6kar
upplevelsen av borda (41)



e Kon har inget samband med bérda (39, 40): Kvinnor upplever
mer boérda dn min (41)

Forutom motstridiga resultat fanns andra skillnader mellan artiklarna.
Skillnaderna mirktes speciellt tydligt mellan de artiklar som redovisar
studier genomférda med “kvantitativa” metoder, dvs. studier dir en-
kiter med begrinsade svarsalternativ och statistisk analys anvindes,
jamfort med de sa kallade “kvalitativa” studier som utgick ifran en
analys av Oppna intervjuer, dir anhorigvardare sjilva spontant berit-
tade om det de vill lyfta som angeldget utifran forskningsfragan.

Minga funderingar vicktes av olikheter mellan artiklarna. Hur skul-
le man kunna tolka dessa skiftande, t.o.m. motsigelsefulla resultat?
Skulle det 6verhuvudtaget vara moijligt att redovisa en 6versikt som
sade nagot mer dn att “vissa sdger si medan andra sdger sa’’?

Anhorigvardares héalsa som helhet

De nyvunna insikterna om svarigheter med att bryta ner resultaten 1
artiklarna for att bygga upp en beskrivning av anhérigvardarens hilsa
ledde il att artiklarna analyserades utifran ett helhetsperspektiv. Alla
de ingdende 31 artiklar listes om och granskades denna gang med av-
seende pa helhetsbeskrivningar av anhérigvardarens livssituation. Fol-
jande antaganden, inspirerade av Gadamer (16), Newman (22, 23),
Goethe och Bortoft (42), vigledde helhetsanalysen:

e Halsa dr en helhet.

e Hilsa ar den totala livsprocessen.

e Hilsa antar ett underliggande férenande monster med betoning

pa meningsfullheten i ménstret som helhet

Vardandet som en mangfald av processer

Det visade sig att resultaten 1 11 av artiklarna, samtliga kvalitativa, var

redovisade pa ett sitt som speglade helheten i att vara anhorigvardare
(30-33, 43—49). Dessa helhetsbeskrivande artiklar dr baserade pa 6pp-

na intervjuer dir anhérigvardare sjilva berittade om sitt liv och sina



erfarenheter. I de helhetsbeskrivande artiklarna ar det tydligt att oav-
sett hur forfattarna organiserat sina resultat, innehaller resultatavsnit-
ten beskrivningar av olika processer i vardandet. Forfattarna rapporte-
rar dessutom om egenskaper som dr utmirkande for den vardande
situationen och om anhdrigvardares kinslor som dr férknippade med
varje process. Mest fascinerande dr att forfattarna ofta inkluderar de
forestillningar som intervjuade deltagare gav uttryck f6r i samband
med dessa processer. Forfattarna féljer i manga fall samma monster
dir man forst generaliserar en typisk situation utifran de deltagande
anhorigvardarnas berittelser. Sedan “klyver” eller “delar man upp”
situationen och presenterar specifika exempel pa dels processer med
ett positivt utfall och dels processer med ett negativt resultat. Dessa
processer liknar hindelsekedjor ddr en hindelse/upplevelse verkar
utlésa nista hindelse/upplevelse. Ett exempel ses i Figur 1 (nista
sida).

Varje exempel pa specifika processer som kunde identifieras i mate-
rialet skrevs ned pa ett separat papper. Processer som liknade var-
andra sorterades i samma kategorier. Minga aspekter av anhorigvarda-
res situation forekom allmint i de helhetsbeskrivande artiklarna och
en generaliserad beskrivning av anhdrigvardarens situation kunde
konstrueras. Ur Ovriga processer kristalliserades tva grupper ut; en
grupp som beskriver sjilva ”Vardandet” och en grupp som beskri-
ver ”Anhérigvirdarens behov av (mer) stdd”. Varje grupp hade tva
undergrupper:

» Virdandet
e Gemensamhet i virdandet — att finna I6sningar
e Okande bérda och obalans — att tippa 6ver i utbrindhet

» Anhorigvirdarens behov av (mer) stod

e Att dela ansvar med andra — upplevelsen av stod
e Att tappa kontrollen — upplevelsen av icke-st6d



Anhérigvardarens deltagande vid ett
behovsbeddmnings- och vardplaneringsmdte

Man faretréder den sjukes intressen i en oreflekterad roll som
anhdrigvardare. Man upplever en osdkerhet angaende

beddmningsprocessen.
¥
¥ ¥ MM
Upplevelse av ett kunna piverka Upplevelae av att infe kunna piverka
Man har socicekonomisk status, Man saknar socicekonomisk
auktoritet och kan utirycka sina status, aukioritet, eller kapacitet
behov. uttrycka sina bshov. Man ar van aft
kdnna sig maktbs.
Upplevelse av vara delaktlg Upplovelso av att infe vara delaktig
BistindsbedAmaren erk&nner BistAndsbedtmaren kanns inte
anhdrigvérdarens och den sjukes vid anhdrigvardarens sller den
behov. Man bemGls med respekd, sjukes behov. Man kénner sig
upplever sig uppskattad och nonchalerad och forbisedd.
uppmuntrad att tanka pa sin
egen hélsa.

linnloamalen su ottt "V haotimmar
L] (il o]

tillsammans”® bestémt”

Uppfylida forheppningar Krossade f8r hoppningar

Den hjalp man far & tillracklig Inget fArtroende 16r hemtjanst

och man har tillit f3r den. Man aller hemsjukvard.

upplever att andra bryr sig. Hjalpinsatsemna upplevs som
opélitiga.

Litmad frin ait ha huvudansvaret Fortsatt béirda

Mojlighet att forisatta med egna Fortsatter ensam och anser att

intressen och sociala akiiviteter. offentlig hjlp i hemmet bara

invaderar ens liv. Kanner
besvikelse, ilska och frustation.

Figur 1. Excempel pa hur en typisk situation klyvs i tva processer; en med ett mer positivt
utfall och en process som fortskrider mer negativt (hamtat fran Janliv et al., 2000).



Generaliserad beskrivning av anhorigvardarens

situation: Plikt, ansvar, karlek, farhagor och oro

Overgripande och grundliggande aspekter av anhérigvardares situa-
tion blev tydliga och en generaliserad bild av deras situation framtrid-
de. Till exempel att det ofta ar en oreflekterad handling nir man bor-
jar varda en familjemedlem. Anhérigvardaren har en oreflekterad £6-
restillning om att man ska klara av vardandet i hemmet tillsammans
med den sjuke, som ett par. Det verkar ocksa finnas ett 6nskemal hos
anhérigvardare om att kunna klara sig sjilva sd langt det gar utan hjilp
utifran. Anhorigvardaren glider successivt in 1 en vardande roll. Vir-
dandet grundas i forestillningar om att det ar en plikt och sjalvklarhet
att ta pa sig ansvaret for detta.

Att ta pa sig ansvaret for vardandet grundas i kirlek men samtidigt
innebar det farhagor. Karlek, frimst den naturliga kirleken till en
medminniska, motiverar anhorigvardaren att ta hand om och skydda
den sjuke. Plikten och kirleken knyts ithop genom anhérigvardarens
vilja att uppfylla l6ften eller for att atergalda hjilp man sjilv har fatt av
den sjuke. Att man tar pa sig vardandet i hemmet styrs dessutom av
farhagor grundade 1 férestallningar som att den sjuke inte kommer att
vardas lika bra pa sjukhuset som i hemmet, att ingen kan varda den
sjuke lika bra som man sjilv, och att nagot kan hinda den sjuke nir
anhoérigvardaren inte ar hemma.

Anhorigvardarens ansvar omfattar mer dn sjilva vardandet. Mer tid
och energi maste liggas pa att Overta ansvaret for det som tidigare
varit parets gemensamma bekymmer eller f6r det som den sjuke tidi-
gare hade skott pa egen hand. Personliga forhallanden férandras och
ansvaret for att det dagliga livet skall fungera ldggs successivt 6ver pa
anhorigvardaren.

Anhorigvirdarna stravar efter att behalla en kinsla av normalitet i
vardagen. Speciellt nimndes betydelsen av att bevara hemmet ’som
vanligt’ eller i alla fall med hemkiénslan bevarad. I uppritthallandet av
ett normalt liv upplevs ett behov att jamka sitt eget liv for att finnas i
nirheten av den sjuke familjemedlemmen. Detta innebidr samtidigt att
anhorigvardaren isoleras. De sociala kontakterna férsvinner alltmer



och anhérigvardaren lever ett krympande liv. Det ér att leva i en f6r-
dnderlig situation priglad av oro och osidkerhet. Att oroa sig blir till en
del av vardagen.

Minga olika forestallningar hér thop med denna 6vergripande be-
skrivning av anhorigvardares generella situation:

e Jag behévs.

e Det dr min moraliska plikt att hjalpa.

e Jag har inget val, jag maste fortsitta varda.

e Detir en forpliktelse att varda min anhoriga.

e Makarna ir en enhet och bor stodja varandra.

e Makarna ska kompensera f6r varandras funktionsnedsittningar.

e Man ska atergilda den hjilp man tidigare fatt.

e Det ir naturligt att varda.

e Den virdande situationen dr oundviklig och nédvindig att han-

tera.

e Jag bor vara starkare dn jag egentligen ar.

e Det ir jag som bir huvudansvaret f6r varden 1 hemmet.

e Nigot kan hinda nir jag inte 4r hemma.

e Jag kan inte lita pa att sjukhuspersonal kan virda lika bra som

jag gbr hemma.

Sammanflatningen av anhorigvardarens forestallningar

och processerna i vardandet

Vid analysen av den o6vergripande beskrivningen av anhoérigvardares
situation verkade deltagarnas forestillningar spela en nyckelroll f6r att
kunna forsta hindelser och situationer som i sin tur paverkar anhorig-
vardares halsa. Analysen av artiklarna gick darfér vidare med en
granskning av sambandet mellan férestillningarna 1 de olika grupperna
och undergrupperna av processet.

Resultatet av denna analys var Gverraskande. Processer i under-
gruppen 7 Gemensamhet i virdandet — att finna sitt att hantera en
torinderlig vardag” och processer i undergruppen “Att dela ansvar
med andra och upplevelsen av st6d” kunde bada kopplas till samma
uppsittning férestillningar. Det blev tydligt att dessa tva undergrup-



per handlade om att finna mening och att varda i émsesidighet, an-
tingen 1 en gemensamhet med den sjuke, med andra i familjen eller
med professionell stédpersonal. Det handlade ocksa om att vara sedd
1 sin roll som anhorigvardare. Dessa tva undergrupper sammanfordes
och benimndes ardande i imsesidighet (se Figur 2).

Processer i de tva sista undergrupperna, “Okande bérda och oba-
lans — att tippa Over i utbrindhet” och ”Att tappa kontrollen — upple-
velsen av icke-stdd”, delade ocksa ett antal forestillningar. Hir hand-
lar processerna om upplevelser av utmattning och att inte bli sedd
utan nonchalerad. Anhoérigvardaren upplever sig std helt ensam med
den 6vermiktiga bordan. Dessa tvd undergrupper férdes tillsammans
och benimndes Vardande i isolering (se Figur 3).



Vardande | 5msesldighet

Gemensamma férestéliningar

Det finns en mening i allt

Sjukdom &r en del av livel
Man far ta det som det kommer.
Livet innebdr sténdig anpassning.
Ingen vet nagot om hur det kommer att g&.
Situationen &r forutbestimd och ska accepteras.
Det ar sjalvskrivet atl jag kommer aft ta hand om den sjuke.
Dst #r bést att dan sjuke vardas hemma.
Det finns andra som jag som ocksé &r anhdrigvirdare.
Mina akta vanner kommer att vara kvar och acceptera fordndringama.
Aft vara tillsammans med bamen, barnbarnen och néra vénner &r viktigt.
Jag kommer knappast atf fa professionell hjzlp i hemmet.

Gemensamhet | vardande
Aft finna 16sningar

Anhdrigvardarens kinslor &
egenskaper sam utmdarker
vardondesituationen

Okande ansvar

Villighet att hjalpa

Den sjuke dr bdde sillskap och en
12nk till det gemensamma f@rflutna
Delade motglngar

Trostar varandra

Lever i nuet

Har en inre styrka

Kdnner kdrlek

Upplever tilfredsstallelse

Kanner gladje

Kinner att man har konirall Gver
situationen

IGinner sig kapabel

Upplever fdrbundenhet

Okat valbefinnande far bide
anhorigvirdaren och den sjuke

Aft dela ansvar med andra
Upplevelsen av stid

Anhdrigvardarens kénslor &
egenskaper som utmarker
vardandesituationen

Attt vara sedd, erkind ach visad
fOrstaelse

Kanner tillit

Kanner trygghet

Ej I&ngre behdver oroa sig
Kinner tacksamhet

Ka&nner samhdrighet

Slapper ifrdn sig ansvar

Figur 2. Virdande i dmsesidighet.




Okande borda och obalans
Att tippa Over i utbrindhet
Forestiliningar

Den sjukss behov kommer i forsta
hand.

Mina behov kommer i andra hand.
En treviig miljd &r viktig att
upprétthalla.

Den sjuke kommer att bli ledsen om
hanfhon misslyckas att prestara.
Jag borde ondna mitt liv kiing den
sjukes behov och visa stindig
omtanksamhet.

Anhbrigvardarens kénsior &
egenskaper som ulmarker
vardandesifuationen

Den sjukes tilistand fdrséimras alltmer
Dramatiska fir&ndringar i personliga
farhallanden

Avsaknad av dmsesidighet med den
sjuke

Den sjuke onskar ingen hjalp utifran
Radikalt forminskat socialt nétverk
Behover ta $ver mer och mer

Den sjukes behov géar fore allt annat
Betviviar ens egen kompetens ait
varda

Ej tillrackligt med sbmn

Blir utrnattad

Kénner ingen livsgladje och stirjer sft
fororat liv

Ké&nner sig ensam och isolerad
Kanner konstant ngest

Ké&nner maktibshet

Upplever Svermaklig biirda

K&nner sig som fingen i hemmet
Kan e] KEingre halla tlbaka Imtation

Vardande i isolering

Gemensammea forestaliningar

Bamen méaste f& leva sina egna liv.
Jag maste stindigt finnas till hands.
Barnen, grannar eller vanner f&r inte belastas.
Det ar den sjukes rattighst att dslta i beslut.

Aft tappa kontrollen
Upplevelser av icke-bird
Forostaliningar

Ingen kan ersatia mig.

Ingen kan hjalpa mig i denna situation.
Jag kommer inte att fa hjdlp fran
hemtjanst sller hemsjukvard med
vardandet eller avlastning.

Jag kan inte férvanta mig kénslomissigt
stid frén den sjukea.

Jag kan prata med andra | famlljen om
jag nu skulle dnska gbra sa.

Andra familjiermedliemmarfvéEinner som
hjéilper mig om jag behiiver hjélp.

Anhtrigvérdarens ktinsior &

Avsaknad av stid
Respeldifst bamdfande fran
personhal

Visas a] omtdnksamhet

Bar hela ansvaret

Kanner sig otrygg och oduglig
Kanner sig nonchalerad och
frbisedd

Upplever frustration och
hopploshet

Kanner skuld

Valjer atf inte anfdrtro sig 4t
andra

Kanner motvilja att lAmna den
sjuke ensam

Upplever sig tivergiven

Figur 3. Virdande i isolering.




Det verkade som om vissa anhérigvardare fortsitter att leva i en han-
terbar vardag trots 6kande ansvar och bérda medan andra anhérig-
vardare upplever en 6vermaktig bérda som kan tippa 6ver i utbrind-
het. Den tydligaste skillnad som framtrider nir dessa tva grupper jaim-
tors handlar om beskrivningarna av 6msesidighet, dvs. upplevelsen av
gemensamhet 1 vardandet. I den forsta gruppen, dir anhérigvardare
beskriver vardagen som hanterbar, finns 6émsesidighet 1 familjrelatio-
nerna och i relationerna med stédpersonal. Avsaknaden av 6msesidig-
het utmairker situationen hos anhérigvirdare som riskerar tippa 6ver i
utbrindhet.

Vardande i dmsesidighet

Anhorigvardarens instillning till livet och vardandet utmirks av en
acceptans och av att finna mening 1 situationen. Man tar livet som det
kommer, anpassar sig, och lever i nuet. Anhorigvardaren utgar ifran
att han/hon kommer att vara den som skoter den sjuke, men antar
ocksd att situationen delas med andra; erfarenhetsmissigt eller genom
att dela pa bérdan. Aven om anhérigvardaren inte forvintar sig hjilp,
finns ett hopp om att fa hjalp.

Gemenskap med den sjuke f6rblir en viktig killa bade till sillskap i
vardagen och som en link till minnena fran ett forflutet liv tillsam-
mans. Vardandet riknas som nagot positivt f6r bade anhoérigvardaren
och den sjuke. Man trostar varandra och delar motgangar. Anhorig-
vardaren dr Oppen for att sjilv séka och ta emot hjilp. Vardagen fylls
av trygghet, tillit och en tacksamhet dir anhoérigvardaren upplever att
han/hon kan slippa ifrin sig ansvar och inte lingre behover oroa sig.
Anhoérigvardaren kinner sig stark och har kontroll 6ver situationen.
Anhorigvardaren upplever sig vara sedd, erkind och upplever att
han/hon visas forstielse av andra i sin omgivning; av den sjuke, av
andra anhoriga och/eller av stédpersonal. Upplevelsen av 6msesidig-
het och att bli sedd bestir dven nir den sjukes tillstind férsimras.



Vardande i isolering

Vid virdande i isolering tvivlar anhoérigvirdaren pa att han/hon
kommer att fa nagot stod alls fran offentligt hall. Anhérigvardaren
forestiller sig att familjen och vianner kommer att stilla upp vid behov.
Samtidigt tror anhdrigvardaren att man inte ska belasta familj eller
vinner och speciellt att barnen maste fa leva sina egna liv. Framst ar
det den sjukes behov som kommer i férsta rummet. Anhoérigvardaren
ordnar sitt liv kring den sjuke och visar stindig omtinksamhet. De
egna behoven kommer sist.

Anhorigvardaren uppfattar inte att hans eller hennes behov och
anstringningar uppmirksammas eller erkdnns. Varken familjemed-
lemmar eller professionell stodpersonal lyckas férmedla att de upp-
skattar och bryr sig om anhérigvardaren. Den minskade eller obefint-
liga Omsesidigheten i anhoérigvirdarens relation med den sjuke har
kanske dnnu storre betydelse i sammanhanget. Anhérigvardarens till-
tro till att palitligt st6d existerar knicks. Anhorigvardaren ar 6vertygad
om att han/hon stir helt ensam med virdandet och att ingen kan eller
vill avlasta eller hjilpa henne pa nagot sitt. Anhorigvardaren limnar
anda inte den sjuke och finns stindigt till hands. S6émnbristen blir akut.
Livsglidjen férsvinner och vardandet blir till en évermaktig borda.

Hopplosheten tringer sig pa. Anhorigvardaren kidnner sig ensam,
overgiven och isolerad. Alienationens utsatthet foljer i ensamhetens
spar och anhérigvardaren borjar tvivla pa sin egen kompetens och
duglighet. Anhérigvardaren kinner skuld, en konstant dngest och
upplever sig helt sakna makt och kontroll 6ver sin livssituation. Anho-
rigvardarens frustration och utmattning 6kar och det blir svirare och
svarare att halla tillbaka irritationen. Risken f6r 6vergrepp ar pataglig.
Anhorigvardaren befinner sig i farozonen for att tippa over 1 utbriand-
het.



En modell fér anhorigvardares héalsa

For de anhorigvardare som upplever omsesidighet dr vardandet en
naturlig situation som accepteras som en del av livet. Anhérigvardaren
upplever gemensamhet och ir 6ppen for att soka och/eller acceptera
hjilp fran andra. Det dr mycket troligt att upplevelsen av mening, tillit
och trygghet paverkar anhorigvardarens hilsa positivt. Upplevelsen av
otrygghet och bristande 6msesidighet kan ddremot leda till allvarliga
foljder. Att uppleva konstant angest, frustration och 6évermiktiga pa-
frestningar har sikerligen negativa konsekvenser f6r anhérigvardarens
halsa.

Forestillningar hos anhoérigvardare verkar stodja eller stjalpa anho-
rigvardarens hilsa. Foljande foérestillningar verkar vara centrala for att
forsta anhorigvardarens situation, handlingar, och i slutindan anhérig-
vardares hilsa.

Overgripande forestillningar:
e Jag behovs.
e Makarna ir en enhet, bor stddja varandra och kompensera f6r
varandras funktionsnedsittningar.
e Det dr en moralisk forpliktelse att varda min anhorig.

Nir 6msesidighet finns:
e Det finns en mening i allt.
e Sjukdom ir en del av livet och ska accepteras.
e Det finns andra som jag som ocksa ar anhorigvardare.

Vid avsaknad av Omsesidighet:
e Ingen kan ersitta mig.
e Jag borde ordna mitt liv kring den sjukes behov och visa stindig
omtanksamhet.
e Ingen kan hjilpa mig i denna situation.
e Den sjukes behov kommer i forsta hand. Mina behov kommer i
andra hand.



Ansvarstyngd, oro och forinderlighet dr roda tradar som speglas i
dessa forestillningar. Anhorigvardarens hela situation verkar férank-
rad 1 dessa forestillningar om plikt, mening, framtiden, mm. Det ir
sannolikt att det dr anhoérigvardarens forestillningar och upplevelser
av Omsesidighet som ér viktigast i den vardande situationen, férestall-
ningar som 1 sin tur paverkar och stédjer alternativt stjdlper anhorig-
vardarens hilsa. Utifrin de tidigare presenterade forestillningarna och
processerna i anhdérigvardandet skapades en forklaringsmodell; ”An-
hérigvardandet i ett kraftfilt av forestillningar” (se Figur 4).

Siulalom 8 80 del ov el och =ia
Gemensamhet | virdandat Dat frns andve som jeg som ockess & Att dela ansvar med andra
Aft finna [Bzningar anhivigvidan, Upplevelson av siid

Cvergripandes BreatMiningar;
Jog bahiheg.

Figur 4. har "’ Anbirigvardandet i ett kraftfilt av forestillningar”.




Reflektioner 6ver sambanden
mellan anhoérigvardarens
halsa, anhorigvardarens
forestallningar och upplevelse
av omsesidighet

Fokus pa ansvar, familj, borda, utmattning,
risk for 6vergrepp och skuldkénslor

Avsikten med denna kunskapsoversikt var att belysa dldre anhorigvar-
dares hilsa i Sverige. Den internationella forskningen kring anhérig-
vardande har undersokt bade livskvalitet, tillfredsstillelse och borda
hos anhérigvardare, och presenterar en bild som innehaller glidje, oro,
stress och utmattning dvs. aspekter av vardandet som paverkar anho-
rigvardarens hilsa. De 31 svenska forskningsartiklar som ligger till
grund for denna 6versikt har ocksd undersokt sambandet mellan an-
horigvardande och dessa faktorer.

Utifran forklaringsmodellen ”Anhérigvardande i ett kraftfalt av
forestillningar” kunde resultat fran samtliga 31 artiklar placeras in i en
mer nyanserad bild av hur vardandet paverkar anhérigvardarens hilsa.
Med modellen som ett raster framstar flera av de faktorer och pro-
cessegenskaper som mycket betydelsefulla ingredienser i anhorigvar-
darens vardag, t.ex. ansvar, familj, bérda, utmattning, risk fér Gver-
grepp och skuldkinslor.

Att vara anhérigvardare for med sig ett omfattande ansvar (30, 32,
33, 47-50). Utover den sjukes personliga vard ansvarar anhorigvarda-



ren ofta f6r hemarbete, planering och beslut (30, 33, 43, 406, 49, 50).
Anhorigvardaren fungerar dessutom som en medlare mellan familje-
medlemmar och mellan sociala myndigheter och sjukvardsinstanser
(50). Familj och vinner skianker anhoérigvardaren en kinsla av att inte
vara ensam med ansvaret. Anhorigvardaren kdnner att det finns ndgon
som ser och bryr sig om dem (32, 44, 51). Anhorigvardare berittar
hur vinner och familjmedlemmar bidrar till kinslor av att ha kraft till
att hantera vardandet (44). Kraftkillorna ligger i att familj och vinner
kinner den sjuke sedan innan sjukdomsdebuten och att de kan dela
fina minnen med varandra (32), minnen som skinker trost och styrka
(30, 51). Att dela en gemensam livshistoria dr ocksa viktigt for att fin-
na mening i vardagen trots att den hotas av forinderlighet och sjuk-
dom (32). Att varda i hemmet innebir férindringar som paverkar rela-
tionen till familj och vinner (30, 32, 33, 45). Akta vinner 6verger dock
inte anhorigvardaren utan accepterar forindringarna. Anhérigvardaren
kan kinna stéd genom att prata med andra i familjen (35). Om fa-
miljmedlemmar och vinner finns till hands nir anhorigvardaren be-
héver hjilp forstirks kinslan av trygghet (49) och tillit (47). Det ar
denna situation som speglas 1 "Vardande i 6msesidighet” (se Figur 2
och Figur 4).

”Viardande 1 isolering” speglar anhérigvardarens situation vid tung
borda och tungt ansvar som uthirdas i ensamhet. (se Figur 3 och Fi-
gur 4). Sambandet mellan anhoérigvirdarens upplevelse av alltfér tung
boérda och bérdornas patagliga effekt pa anhorigvirdarens hilsa stods
1 resultaten fran majoriteten av de analyserade artiklarna (med undan-
tag for de artiklar som endast syftade till att undersdka de positiva
effekterna av anhérigvardande). Bordorna och det oupphérliga ansva-
ret kan leda till att anhérigvardaren far depressiva symtom (34, 39, 45),
huvudvirk, muskelvirk (34, 45), hogt blodtryck, magproblem (34),
eller nedsatt aptit (45).

Flera artiklar rapporterar att anhoérigvardare upplever enorm psyko-
logisk och fysisk trotthet och utmattning (29, 30, 46, 48, 49, 52, 53).
Bland anhoérigvardare till personer med Parkinsons sjukdom uppgavs
att langt 6ver en tredjedel av anhorigvardarna led av sémnbrist och

trotthet (34). Dalig somn (35), soémnbrist (46, 49), ridsla (32, 46, 49)



och oro (28, 46, 52, 54) anges som viktiga bidragande orsaker till att
utveckla utmattningssymptom. Anhdrigvardaren blir fast i en ond cir-
kel dir den sjuke upptar allt mer av anhorigvardarens tankar dygnet
runt (46) och anhorigvirdarens upplevelse av konstant oro leder till
somnsvarigheter och sémnbrist (31, 32, 34, 35, 44, 40, 49).

Pa grund av sémnbristen Okar ilskan och kidnslan av att inte ricka
till (30, 32, 46, 49). Anhérigvardaren tvivlar pa den egna kompetensen
att varda (32, 44, 45, 47, 53) och kinner sig hjilplés (46) och frustre-
rad (31, 33, 46). Anhérigvirdaren oroar sig for att komma i ett lige da
han/hon inte lingtre kan ligga band pa sin irritation (30-33, 37, 40, 45,
46, 49, 55) och forlora kontrollen 6ver situationen (32, 46, 49). Anho-
rigvardare beskriver hur svart det ar att bedoma hur mycket de kan
tala och hur oroliga de kinner sig for att de nigon gang kommer att ga
over grinsen (32). Risk for att det sker 6vergrepp mot den sjuke dr
pataglig. Vid kroniska sjukdomar anses risken for 6vergrepp 6ka Gver
tid beroende pa den 6kande bérdan i samband med att den sjuke for-
samras (32, 33, 40, 49). Risken foér overgrepp vid demenssjukdomar
har dock beskrivits som storst 1 bérjan av demensutvecklingen da an-
horigvardare kan uppleva en 6vermaktig borda (54).

Skuldkinslor dr ofta en del av viardandet och av anhorigvardarens
bordor (29, 30, 46, 49, 54). Skuldkinslor kan leda till att anhorigvarda-
ren mar daligt och iltar allt som blev ogjort (29). Skuld upplevs pga.
att anhorigvirdaren kinner att han/hon inte har brytt sig om tillridck-
ligt (54), gjort tillriackligt (29, 49, 53, 54), eller varit tillrickligt tillgang-
lig for den sjuke (46, 49). Anhorigvardaren kinner skuld nir det finns
krav som han/hon inte kan leva upp till (46, 49) eller nir energin tar
slut och man maste be om hjilp (49).

Trots att avlastning uppges vara en efterfrigad stodinsats (35) ac-
cepterar utmattade anhorigvardare ibland bara begrinsade avlastnings-
timmar. Vid valet mellan att ta pa sig det totala ansvaret f6r vardandet
eller att be om hyjilp, viljer anhorigvardare inte sillan att fortsitta var-
da helt pa egen hand (33). Till och med nir bérdan dr 6vermiktig och
avlastning den enda mojliga 16sningen, férhindras anhérigvardaren

fran att kinna sig tillfreds eller atervinna sina krafter, pa grund av t.ex.
skuldkinslor (49, 53).



Skuldkinslor blir speciellt patagliga i samband med beslutet att flyt-
ta den sjuke till ett sdrskilt boende (49, 53). Bara tanken pé att beh6va
flytta den sjuke kan vicka starka skuldkinslor (49). Beslutet innebir
bade sjilvanklagelser och oro att skuldbeliggas av andra (53). Nar
bérdan 6kar och den sjukes tillstind forsdmras blir anhérigvirdaren
mer och mer medveten om att han/hon inte lingre klarar av situatio-
nen och beslut tas att flytta den sjuke till en annan vardform (46, 53).
Maktloshet, skuld och ensamhet priglar tiden efter flytten (53). Anho-
rigvardare som tror att den sjuke kommer att ha det lika bra som tidi-
gare men fa tillgang till battre sjukvard, kan istillet uppleva en littnad
och vara fria fran skuldkinslor (40).

Denna kunskapsoversikt syftade till att belysa hur den enskilda an-
horigvardarens hilsa paverkas av vardandet. En utgangspunkt som
forekommer bade 1 internationell och 1 svensk forskning dr att anho-
rigvardandet fortloper i1 olika stadier med o6vergangar och roll-
forindringar. Metaforiskt har man benimnt detta som ett “caregiver
trajectory”, en “bana” eller “’karridr” som anhorigvardare (2, 56, 57).
Anhorigvardarkarridren borjar med att anhérigvardaren tar pa sig
uppgiften och dirmed linkar sig samman med en hindelsekedja som
innebdr att man anstringer sig, kimpar pa, Gveranstringer sig, blir
utmattad och till slut utbrind med forlorad hailsa. Anhérigvardande
beskrivs som om anhérigvardaren kliver pa ett tig dir den enda hall-
platsen ér slutstationen, dvs. att den sjuke flyttas till ett sdrskilt boende
eller dor.

Utifran oversiktens resultat framstar det som mycket troligt att det
ir anhorigvardarens forestillningar om anhdrigvardande och upple-
velser av Omsesidighet som dr de avgorande faktorerna. Genom en
analys av processer i vardandet 1 de svenska artiklarna blev det tydligt
att trots att dldre anhérigvardare har mycket gemensamt i sina olika
vardarsituationer foljer inte alla en given kurs in i utbrindhet. Det f6-
refaller som om vissa anhérigvirdare upplever gemensamhet i vir-
dandet och hiller ut” medan andra anhérigvardare blir isolerade och
tippar Over i utbrindhet. Resultatet fran denna Oversikt erbjuder ett
alternativt sitt att se pa anhorigvardares hilsa som vardande i ett
kraftfilt av forestillningar. Det som tydliggdrs 1 modellen (Figur 4) ir



att anhorigvardande 1 sig inte nodvindigtvis fortsatter tills bordan blir
overmiktig och anhérigvardaren kollapsar.

Det verkar finnas brytpunkter dir anhérigvardaren upplever 6kan-
de otrygghet och kaos. Denna 6versikt pekar pa att det dr anhorigviar-
darens avsaknad av Omsesidighet och inte situationsfaktorer och
overmiktig borda som dr bovarna i dramat. Ifall anhorigvardaren har
erfarenheter av 6msesidighet 1 vardandet eller avsaknad av detsamma
verkar i mycket stor utstrickning hinga pa vilka forestallningar anho-
rigvardaren tar med sig in i vardandet. Det dr tinkbart att de anhorig-
vardare som upplever émsesidighet inte upplever bérdan som 6ver-
miktig. Anhorigvirdare utan upplevelser av 6msesidighet pga. egna
forestillningar eller faktisk avsaknad av stod verkar a andra sidan vara
domda till utbrindhet. Detta sitt att forsta anhorigvardande har kon-
sekvenser bade for vilka stodinsatser som dr mest limpliga, vid vilken
tidpunkt stodinsatser dr mest effektiva och om stéd 6ver huvudtaget
kommer att accepteras.

Anhorigvardarens forestallningar

I denna kunskapséversikt, som baseras pa 31 svenska forskningsartik-
lar med skiftande syften, framtrider forestillningar som ledmotiv i
anhorigvardarens situation med stor paverkan pa anhorigvardarens
handlingar och val. Kunskapsoversiktens resultat kan bara ge ariadne-
tradar angdende vilka forestillningar som leder till att vardagen forblir
hanterbar och vilka forestillningar som leder till utbrindhet f6r anho-
rigvardaren.

Mycket enkelt uttryck idr en férestillning det som en person tar for
att vara sanning (58). Forestillningar kan vara generella eller unika och
forestillningar fungerar som inneboende vigledning i ménniskors
tolkning och upplevelse av verkligheten. George Kelly har argumente-
rat att for att kunna forstd manniskor i en social kontext miste man
ocksa forsta manniskans forestallningssystem (59). I situationer med
ohilsa och sjukdom har man diskuterat forestillningar som antingen
underlittande eller hindrande. Underlittande forestillningar skapar



mojligheter att finna alternativa 16sningar. Underlittande forestall-
ningar om att t.ex. vara behévd och dlskad kan motivera en minniska
att skota sin egen hilsa. Hindrande forestillningar begrinsar mojlighe-
ter att finna nya l6sningar och problemen vidmakthalls. Hindrande
forestallningar kan ha en negativ inverkan pa halsan som i sin tur kan
leda till att man inte s6ker hjalp (60).

Minga forestillningar som trider fram i resultaten dr kopplade till
positiv paverkan pd anhérigvirdarens hilsa och forefaller underlittan-
de, till exempel forestillningen att man ska dtergilda den hjilp man
tidigare fatt. Denna forestillning har beskrivits som en av de starkaste
motivationsfaktorerna i ett givande och tagande i den vanliga familje-
vardagen. Forestillningen kan leda till att anhdrigvardaren handlar sa
att den sjuke far vard, samtidigt som anhoérigvardaren inte kinner sig
skyldig. Anhérigvardaren kan da uppleva en littnad av eventuella
skuldkdnslor och ma bittre (1). Underlittande férestallningar framtri-
der tydligt t.ex. 1 ”Vardande i 6msesidighet” (se Figur 3 och Figur 4).

Andra forestillningar verkar hindrande, med negativ inverkan pa
anhorigvardarens hilsa. De hindrande forestillningarna tycks kunna
leda anhérigvardaren mot utbrindhetens brant och dr kopplade
till ”Vardande 1 isolering” (se Figur 3 och Figur 4). Forestillningar
som till exempel att ”’personal inte kan varda lika bra som jag gor
hemma” har diskuterats i tidigare forskning dir man hivdar att detta
ir ett farligt individualistiskt perspektiv. Professionell virdpersonal
behover all sin kunskap och ett brett perspektiv for att kunna hjilpa
anhorigvardare att ta emot stod. Det foreslas att professionell perso-
nal forst maste fa klart f6r sig vad det dr som anhérigvardare upplever
som tillfredsstillande samt ta reda pa de kriterier anhorigvardaren
onskar uppfyllda for att kunna acceptera hjalp (1). Resultat frin denna
6versikt stodjer detta men betonar vikten av att utforska de férestall-
ningar som ligger bakom anhorigvardarens handlingar, kriterier, krav
och 6nskemal.



Forestallningar, livsmoénster och halsostédjande samtal

En viss uppsittning eller kombination av motsigande férestillningar
verkar kunna foérsatta anhorigvardaren 1 olika dilemman, till exempel;

e Forestillningar om kirlek och forestallningar om skyldigheter
fiattrar anhorigvardaren till en vardag som innebdr alltmera av
6kande ansvar, oro och isolering. Anhdrigvardaren binder sig
fast till den sjuke och hemmet med sina Overtygelser om plikt,
rittvisa, lojalitet, och att man dr oumbirlig.

e Anhorigvardaren tror pa att hjilp ska komma fran familjen och
vinner samtidigt som han/hon inte tror att man ska belasta sina
anhoriga.

e Anhorigvirdaren tror att det méste vara han/hon sjilv som vir-
dar den sjuke samtidigt som anhérigvardaren upplever sig odug-
lig och utmattad.

e Anhorigvirdaren tror inte att han/hon kan limna den sjuke en-
sam och upplever sig samtidigt som en fange i sitt eget hem.

Det forefaller som om det ar forestallningar som bade sitter anhorig-
vardaren 1 klistret och som fungerar som Kklistret i anhoérigvardarens
personliga halsomonster.

Dilemman som beskrivs hir ovan kan ses som punkter i livet dar
anhorigvardaren har mojlighet att gora ett val. I Margret Newmans
teori om hilsa kallas sidana valsituationer for “vindpunkter”. Vid
viandpunkten dr det oklart pa vilken vig man ska fortsitta och osiker-
heten dr stor. Gamla livsmonster fungerar inte lingre (22, 23, 61).
Vindpunkter innebir ocksa mojligheter att styra utvecklingen genom
att reflektera Gver sitt eget livsmonster, att fa 6kade insikter 1 sitt livs-
monster som helhet och dairmed kunna fortsitta livet 1 en rorelse mot
okad hilsa (22). Detta kan uppnis till exempel genom att mianniskor
berittar om och reflekterar Gver sina liv, relationer och handlingar.

Minga hivdar att speciellt sjukskoterskor har en viktig roll som
lyssnande, icke démande partner i samtal som utforskar férestallning-
ar och mening, och dirmed frimjar hilsa i en tillitsfull relation (23,
61-63). Samtalet bor vara en dialog i partnerskap som stodjer en 6kad



medvetenhet om personliga hilsomonster och reflektioner 6ver me-
ningen i monstren (61). En framgangsrik samtalsform dr att inkludera
hela familjen i hilsostédjande samtal for att utforska monster och
mening i ohilsa och hilsa (60, 62, 64, 65). Virdet av stod som utfor-
mas pa ett sitt som tar hinsyn till hela familjen, dvs. familjecentrerat
stod, poingterades 1 ett flertal slutsatser i de artiklar som utgdr basen
for denna 6versikt (24, 28-33).

Vid Hégskolan i Kalmar (numera Linnéuniversitetet) har en modell
utvecklats for hilsostodjande samtal med familjer som upplever ohil-
sa eller sjukdom. Syftet med de hilsostédjande samtalen ar att ... ska-
pa en kontext for férindring; stod for att utveckla nya forestillningar,
idéer, inneborder och mojligheter i relation till familjens problematik.
Dirmed kan familjen férhoppningsvis finna alternativa sitt att forsta
sin situation och att hitta passande 16sningar.” (64). Samtalen sker i en
milj6 dir familjen erbjuds mojlighet att stanna upp, beritta om sina
erfarenheter, reflektera 6ver hela sjukdomsprocessen, bli mer medve-
ten och fa nya insikter. Bara att berdtta om sitt liv upplevs som en
littnad av manga familjemedlemmar. I en utvirdering av hilsostod-
jande samtal var familjer mycket positiva och rekommenderade att
hilsostddjande samtal inkluderas som en integrerad del i traditionell
sjukvard. Familjer papekade ocksa virdet av att ha samtal tidigt i sjuk-
domsutvecklingen (62).

Anhorigvardares upplevelse av
Omsesidighet

Hilsa beskrivs som en pagiende process dir man upplever en tillho-
righet med medmainniskor i en givande relation (16). Medminskliga
relationer 1 6msesidighet dr centrala for att uppna och uppritthalla
hilsa (23). Betydelsen av 6msesidighet i vardsituationer poingteras
ofta 1 litteratur om relationer mellan personal och patienter och anho-
riga (60, 62, 66—71). Resultat i denna 6versikt har ocksa visat den stora
betydelsen av att anhorigvardaren har ett delat ansvar och upplever en



gemensamhet och 6msesidighet bade i sina personliga relationer och
med de professionella som involveras i vardandet.

Nir anhorigvirdaren uppfattar att han/hon visas uppskattning och
erkidnnande, bade av den sjuke, andra familjemedlemmar, och/eller av
personalen bekriftas anhdrigvardaren (2, 67, 69) vilket ocksa troligen
medfor en positiv effekt pa anhorigvardarens halsa. En viktig del i
upplevelsen av 0msesidighet dr att anhoérigvardaren kianner sig upp-
skattad och har blivit sedd (se Figur 2 och Figur 4). ”Vardande i isole-
ring” diremot kidnnetecknas av anhérigvardarens upplevelser av att
vara nonchalerad, férbisedd, 6vergiven och otrygg (se Figur 3 och
Figur 4). Aven nir anhérigvardandet, objektivt sett, verkar oproble-
matiskt, flaggar avsaknad av 6msesidighet for en bekymmersam vir-
dande situation. Stress uppkommer foérst och frimst pga. problem i
interpersonella relationer, t.ex. nir den sjuke ej visar anhérigvardaren
uppskattning. I situationer som priglas av 6msesidighet tycks anho-
rigvardaren bemistra vardandet trots problem (1, 72).

Avsaknad av omsesidighet medfor risk for Gvergrepp

Graden av Omsesidighet mellan anhérigvardaren och den sjuke har
satts 1 samband med kvaliteten i deras tidigare och nuvarande relation.
En bra relation pekar pa att det finns en hég grad av 6msesidighet. En
dalig relation pekar pa det motsatta (1). En dilig relation mellan en
aldre person och en familjemedlem ér en av de fa riskfaktorer for
Overgrepp mot dldre som har stort stéd i litteraturen. Det dr ddrfér
logiskt att med “Virdande i isolering” féljer en ¢kad risk for Gver-
grepp. Det finns en motsittning mellan anhorigvardarens handlingar
och anhdrigvardarens forestillningar om anhdrigvardande. Det fore-
ligger en risk f6r krinkningar och fysiskt vald mot den sjuke trots f6-
restallningen om att den sjuke ska sittas i1 forsta rummet, och att man
stindigt maste finnas till hands och ordna sitt liv efter den sjukes be-
hov. Just vid risk f6r 6vergrepp skirps argumenten for att det ar kins-
lan av 6msesidighet i relationer som ar av 6verordnad betydelse.
Nigot som dr uppenbart dr att kidnslorna i ”Virdande 1 isolering”
har gatt 6verstyr. Att kinna att man 4r fangen i sitt hem, med konstant



angest, maktlés och med en 6vermiktig borda dr en situation som
sikert innebir stort lidande. Tillsammans med den fysiska och menta-
la utmattningen dr det kanske inte sa 6verraskande att anhorigvardare
tappar kontrollen. Forskning kring anhorigvardande och overgrepp
mot dldre har dock inte statistiskt kunnat klarldgga nagot sikert sam-
band mellan 6vergrepp och att varda en aldre familjmedlem (73).

Vad resultatet 1 denna 6versikt kan bidra med 1 debatten ar att fo-
kusera pa anhérigvardares upplevelse av 6msesidighet eller isolering i
vardandet. Tidigare forskning har troligen sett pa sannolikheten for att
anhorigvardare skall bli férovare 1 en for stor och blandad grupp av
anhérigvardare. Det dr osannolikt att 6vergreppsrisker kan identifieras
1 en randomiserad deltagargrupp av anhoriga, som om anhdrigvardare
vore en homogen grupp. For att silla ut de vardsituationer dar det
faktiskt finns ett samband mellan anhérigvardande och risk f6r Gver-
grepp bor man forst avgéra om anhorigvardaren befinner sig 1 ”Var-
dande i 6msesidighet” eller 1 ”Vardande i isolering”. Resultat i denna
6versikt pekar pa att det medfoér 6kad risk for Gvergrepp i situationer
dir anhorigvardare befinner sig 1 ”Vardande 1 isolering”.

Trots att risk for Gvergrepp tas upp i ett flertal av de granskade ar-
tiklarna finns det bara ett par forslag pa stédatgirder for att férebygga
6vergrepp, namligen 1) att personal bor tvinga de anhérigvirdare som
vardar i isolering att acceptera hjilp (46) och 2) att erbjuda anhorig-
vardare 6kade kunskaper genom utbildning (30, 31). Man undrar bara
hur framgangsrika dessa forslag skulle vara om man adderar anhérig-
vardarens forestillningar till ekvationen, t.ex. forestillningen att ”’Jag
ar oersittlig” och att ”Ingen kan hjalpa mig”.

For de familjemedlemmar som befinner sig i en 6vergreppssituation,
har familjerelationer och kanslor av lojalitet med familjen visat sig
viga mycket tyngre dn kunskap (74). Fridja, Manstead och Bem hiv-
dar att det dr 16nl6st att forséka modifiera forestillningar bara genom
att ge information (58). Anhoérigvardaren kanske ar mest betjiant av att
moétas 1 en tillitsfull dialog med en icke-démande samtalspartner dir
forestillningar, kinslor och vardsituationen tas upp till reflektion och
diskuteras (23, 68, 70, 71). En samtalsform som passar utmirkt for
detta dr hilsostddjande familjesamtal (62, 64).



Reflektioner 6ver
metodologiska aspekter

I denna 6versikt har resultat fran bade kvantitativ och kvalitativ forsk-
ning inkluderats. Resultat fran kvalitativ forskning dr underutnyttjade i
systematiska Oversikter trots argument att kvalitativ forskning r ett
viktigt bidrag, speciellt inom vard- och omsorgsforskning. Det har
linge varit s.k. randomiserade kontrollerade studier som har ansetts
vara de enda studier som bidrar med kvalificerad evidens 1 systematis-
ka oversikter. P4 senare tid har dock en omvirdering gjorts med en
mer holistisk instillning som ger plats at olika typer av studier i ver-
sikter, t.ex. studier baserade pa kvalitativa metoder (75). Med facit i
hand ser jag att det dr de kvalitativa artiklarna som utgor basen i resul-
tatet 1 foreliggande Gversikt och har bidragit med de resultat som ut-
gor grunden i den foéreslagna modellen 6ver anhoérigvardarens hilsa.
Resultatet i denna Gversikt stodjer argumentet att grundforskningen
pa subjektiva fenomen som hilsa bor vara av kvalitativ art (76). Tro-
ligtvis kan kvalitativ grundforskning framgangsrikt f6ljas upp med
kvantitativa studier. Det dr tinkbart att ett sidant forfarande skulle
torhindra det som framtridde under den férsta analysfasen i denna
oversikt, dvs. de manga motsigelsefulla resultaten mellan olika studier,
studier som manga ganger verkade vara grundade i forskarens intres-
seomrade istillet for i anhorigvardares funderingar eller erfarenheter.
En annan anledning till att kvalitativa artiklar dr underrepresentera-
de i systematiska Oversikter dr att databaserna med vetenskapliga artik-
lar har ett indexeringssystem som passar illa f6r de mer subjektiva be-
grepp och fenomen som utforskas med kvalitativa metoder. Det for-
svarar for forfattare av systematiska 6versikter, dar kvalitativa studier
ingar, att bevisa att artikels6kningen har varit systematisk och uttém-



mande (75). En moijlig slutsats dr att det beror mindre pa databasernas
indexering eller vilken typ av studie, och mer pd begreppets/ fenome-
nets art.

Det blev tydligt i denna 6versikt att begrepp som hilsa och anh6-
rigvardare sillan blir definierade; inte ens nir begreppen ingar i for-
muleringen av undersckningens titel eller syfte. Detta problem syns i
de manga s6korden som anvindes for att forsoka ticka in begreppen
hilsa och anhérigvardare. Behovet av att problematisera begreppen
blir tydligt ocksd nir terminologin f6r hilsa och anhérigvardare varie-
rar fran artikel till artikel i foreliggande Gversikt. Terminologin
for “hilsa” vixlar till och med mellan artiklar frain samma forskarlag
baserade pa samma undersokningsresultat. Till exempel talas 1 en arti-
kel om “psykologisk hilsa” (26) medan i en annan artikel bendmns
samma fenomen 7 psykologisk vilbefinnande” (27). Det blir ytterliga-
re komplicerat nir forfattarna anvinder ord som kan tinkas vara sy-
nonyma med ordet hilsa, t.ex. vilbefinnande, fOr att beskriva, kvalifi-
cera eller jimféra med hilsa. Annu mer forvirrande blir det nir man
torsoker jamfora deltagargrupper mellan olika studier pga. olika defi-
nitioner/specifikationer (och ibland avsaknad av definition/specifika-
tion) av vad som menas med ’anhérigvardare”. Problemet att virdera
artiklars resultat var extra patagligt i de artiklar dir forskarna sjilva
hade avgjort vem som var anhérigvirdare och vilka enkitsvar som
inte tillhérde den klassen. Avsaknaden av begreppsdefinitioner och
vixlande terminologi pekar pd betydelsen av att lyfta fram och pro-
blematisera begrepp som hilsa och anhoérigvardare pa ett tvarveten-
skapligt satt.

Som framgar i denna Gversikt, finns det manga olika sitt att se pa
och definiera hilsa. Men som Margaret Newman papekar, dr det inte
sa att de olika beskrivningarna handlar om olika fenomen, utan de
beskriver samma fenomen, dvs. halsa, ur olika perspektiv. Detta for-
klarar forvirringen som kan uppstd nir man férsoker tolka forskning,
dir forskningsprojektet har genomférts enligt det ena paradigmet men
lises och forstds utifran en annan teoretisk ram. Newman poingterar
att huvudsaken ér att man forblir vil medveten om problematiken, sin
egen referensram och om implikationer for potentiella meningsskill-



nader som uppstir i tolkningen (77). I min ldsning och tolkning av de
mycket divergerande dmnen, syften, och analysmetoder som finns
representerade bland materialet, har jag strivat efter att forbli vil
medveten om detta problem och har forsokt “tringa under” ytan av
paradigmskillnader emellan de ingdende artiklarna f6r att béttre forsta
sjalva fenomenet; anhorigvardarnas hilsa.

Resultat i denna Oversikt ska forstas som ett inldgg i en viktig dis-
kussion. Tills den dag da forskarna har problematiserat vad som me-
nas med hilsa och anhérigvardande kommer det att ligga ett begrinsat
virde 1 att generalisera resultat i en systematisk Gversikt. Resultatet 1
den foreliggande Gversikten dr inget undantag. Resultat frin denna
oversikt kan ses forst och frimst som ett inldgg i debatten om anho-
rigvardares hilsa 1 Sverige. Resultaten pekar pa att debatten om anho-
rigvardares hilsa bor utga ifran anhdrigvardares egna férestillningar
och upplevelser och inte uteslutande fokusera pa symtom, situations-
faktorer eller tillginglig stod.



Slutsatser

Till denna 6versikt har information hiamtats fran 31 svenska veten-
skapliga artiklar om aldre anhorigvardares hilsa. De flesta artiklar be-
lyser olika faktorer i vardsituationen, t.ex. tillginglighet eller storlek pa
anhoérigvardarens sociala nitverk, ekonomiska situation, alder, kon,
fysiska symtom, bemistringsstrategier, tillfredsstillelse, betydelsen av
den sjukes diagnos eller stddets utformning. Det visar sig mycket tyd-
ligt 1 denna Gversikt att man maste griava djupare for att forsta anho-
rigvardandet. Bakom situationsfaktorer och handlingar ligger de kan-
ske starkaste, och oftast omedvetna, motivationselementen, dvs. an-
hérigvardarens Gvertygelser och forestillningar.

Det som saknas 1 nuldget ar studier som fokuserar pa anhorigvarda-
rens upplevda hilsa, forestillningar, och kinslor, speciellt kinslan av
o6msesidighet. Manga forskare, filosofer och professionella tycker att
det dr dags for ett paradigmskifte 1 hur vi forstar hélsa och ohilsa och
hivdar att den biomedicinska modellen har misslyckats 1 att kunna
erbjuda ett system for att forstd helheten av levd erfarenhet (23, 78,
79). Ett nytt system beh6ver utvecklas dir interpersonella relationer,
kinslor, mening och forestillningar dr navet som forbinder kropp,
psyke, ande, familj, samhille och milj6 (23, 79). Paradigmskiftet bor
innebira att fokuset pd individen vidgas och innefattar hela familjen
och att man tar hinsyn till familjens forestallningar om halsa och om
sjukdom (78).

Forestillningarna, tillsammans med upplevelserna, i synnerhet av
o6msesidighet 1 vardandet, bildar ett levande dynamiskt system som ir
unikt for varje familj. Utan att forsta systemet kommer vi alla, profes-
sionella, anhérigvardare, den sjuke, familjemedlemmar och vinner, att
handla i blindo nir vi férséker vara till hjdlp. Om anhdrigvardaren t.ex.
menar att stod varken kan accepteras eller utnyttjas, slosar man bara



tid och pengar for alla involverade. Mest betydelsefullt ér att forsoka
torsta anhorigvardandet som sker 1 ett kraftfilt av forestillningar och
att efterstrava att bidra till upplevelser av 6msesidighet i anhorigvar-
dandet.

Slutsatsen 1 denna rapport dr att anhorigvardares hilsa paverkas,
stods eller missgynnas, beroende péa 1) anhorigvardarens forestillning-
ar om anhorigvardande, 2) anhorigvardarens upplevelse av 6msesidig-
het bade 1 familjerelationer och i relationer med berdrd personal, och
3) om limpliga stoédinsatser finns tillgdngliga. Ett sitt att frimja anho-
rigvardares hilsa vore att anvinda ett screening-instrument dar anho-
rigvardare som har forestillningar som Okar risk for utbrindhet kan
identifieras. Ett sidant instrument existerar inte i Sverige idag. Darfor
bor riktad forskning kring anhorigvardares forestillningar bedrivas.
Ett annat sitt att understddja anhorigvardarens hilsa ér att professio-
nella, anhérigvardaren och dennes familj tillsammans utforskar fore-
stallningar och upplevelser under hilsostédjande familjesamtal.

Grundat pa tidigare forskning och i 6versiktens resultat, dras dess-
utom slutsatsen att hilsostédjande familjesamtal som stodatgird kan
astadkomma en minskning av riskerna fér 6vergrepp mot den sjuke.
Genom hilsostddjande samtal kan anhérigvardare héja sin medveten-
het, komma underfund med hindrande forestéllningar, och reflektera
over nya sitt att hantera vardagen. Kanske dnnu viktigare i samman-
hanget dr att anhoérigvardare, genom hilsostédjande samtal 1 en tillits-
full miljé med en icke-démande professionell samtalspartner kan upp-
leva 6msesidighet i vardandet. Det skulle innebira att han/hon har
blivit sedd, erkind och inte lingre dr ensam med det totala ansvaret
f6r vardandet.

Rekommendationer

In denna 6versikt pekar resultatet pa att det kan vara omedvetna och
motstridiga férestallningar som ligger bakom anhoérigvardarens sitt att
handla. Forestillningar om stdd och om den egna rollen kan leda till
att anhorigvardare hamnar 1 mycket problematiska dilemman. Anho-



rigvardare lever i en férinderlig situation och kommer till vindpunk-
ter dir tidigare livsmonster inte lingre fungerar. Att beridtta och reflek-
tera 6ver sitt livsmonster 1 en tillitsfull dialog kan leda till att anhorig-
vardaren finner nya insikter och nya sitt att hantera vardagen. En slut-
sats av denna kunskapséversikt dr att hilsostddjande samtal ska vara
tillgdngliga f6r anhorigvardare och deras familjer och att hilsostodjan-
de samtal ska erbjudas samtliga familjer, speciellt i den tidiga fasen av
anhérigvardande. Med denna rekommendation foljer att fler profes-
sionella stédpersonal som kommer i kontakt med familjer som upple-
ver ohilsa och sjukdom bor fa utbildning i hilsostodjande familjesam-
tal.

Specifika rekommendationer:

» Att stodja framtida forskningsprojekt som fordjupar forstielsen av
forestillningars och 6msesidighetens betydelse 1 samband med an-
hérigvardares hilsa genom

e granskning av internationell forskning och Ovrig svensk
forskning om anhdrigvardare 1 andra aldersgrupper

e och utveckling av ett screeningsunderlag som kan underlitta
tor personal att erbjuda stéd som kinns meningsfullt f6r den
individuella anhérigvardaren.

> Att stodja framtida forskningsprojekt som problematiserar och for-
tydligar subjektiva begrepp/fenomen som anhorigvirdares hilsa
pa ett tvirvetenskapligt satt

> Att stodja framtida forskningsprojekt som fordjupar kunskaper
kring hilsostodjande samtal med anhérigvardare och deras familjer
1 en svensk kontext

> Att personal (t.ex. anhorigstodjare, sjukskoterskor inom geriatrik
och akutvard, kommunskdéterskor, distriktsskoterskor, likare, soci-
al arbetare, m fl.) utbildas inom hilsostddjande familjesamtal

» Att anhorigvirdare och deras familjer erbjuds samtal tidigt i anho-
rigvardandet och vid s.k. vindpunkter i vardandet
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Bilagor
Metodbeskrivning

Sokforfarandet:

Som en foérberedelse infér den initiala s6kningen av vetenskapliga ar-
tiklar lastes ett stort urval litteratur som belyste olika teorier och be-
skrivningar av halsa och dess natur fran olika omraden och vetenskap-
liga dmnen. Utifrain denna genomging kunde preliminira listor pa
sokord forberedas. Hir kan nimnas att det blev mycket tydligt att en
undersokning av hilsa skulle osokt inkludera ett samtidigt letande ef-
ter ’motsatser”’, m.a.0. det blev uppenbart att man inte kan beskriva
hilsa utan att ocksa beskriva dess dialektiska motpol 1 varje situation.
Detta forklarar de méanga paradoxala sokord som anvints i denna
oversikt, t.ex. wellbeing/strain, support/loneliness, satifaction/ bur-
nout.
De studier som inkluderas i denna 6versikt skulle uppfylla féljande
kriterier:
Redovisa svenska, empiriska forskningsresultat motsvarande syftet.
® Vara publicerad efter 1993 (dvs. efter ddelreformens inférande
under 1992).
» Studiernas deltagare skulle vara 7dldre” anhoérigvardare (Vdldre”
definieras hiar som 60 ar eller dldre).
® [ studier med blandade aldrar pa anhérigvardare inkluderades de
ifall
®  Medelaldern pa hela deltagargruppen var > 60 ar
eller
*  Minst 50 % av deltagarna var > 60 ar
eller
*  Medianalder pa deltagande anhdrigvardare > 60 ar samt att stor-
re andel av de deltagande anhorigvardarna var antigen
maka/make eller ett syskon till en sjuk familjemedlem
e/ler om det var
»  Moijligt att sirskilja resultat som rérde enbart deltagare > 60 ar.



Studier exkluderades om deltagarna tillh6rde blandade aldersgrupper
dir fler an 50 % av deltagande anhorigvardare forvirvsarbetade utan-
for hemmet. De studier som redovisade resultat av interventionsstudi-
er exkluderades ocksa.

Sokningar genomférdes 1 de vetenskapliga databaserna PubMed,
CINAHL, PsycINFO och Sociological Abstracts.

Forst kontrollerades vilka sOktermer som respektive databas an-
vinder ndr material registreras motsvarande “anhérig” och “hilsa”.
Dessa termer dr specifika for varje databas (t.ex. MESH termer i
PubMed eller ”Main Headings” i CINAHL). I en forsta s6kning i var-
je databas har databasens egna termer anvints (oftast “Caregivers”
och ”Health”) i kombination med ”swed*”. Sok-term ”swed*” an-
vints for att begrinsa triffarna till forskningsresultat antingen genom-
fort 1 Sverige eller skriven av svenska forfattare. Denna foérsta sokning
resulterade i en relativ liten mangd artiklar vilket pekade pa att databa-
sernas registreringssystem med soktermer var £6r begrinsande for att
hitta alla limpliga artiklar till denna Sversikt.

Sokforfarandet fortsatt med s.k. ”fritext” sckningar. I alla databaser
anvinds inledningsvis féljande s6kord i kombination; swed* AND
caregiv¥ AND health*. Samtliga resulterande titlar genomlistes. Titlar
som uppenbart lig utanfér denna Oversikts undersokningsomrade
valdes bort och resterande referensers abstrakt genomlistes. Om ab-
straktet motsvarade inklusionskriterierna skrevs artikeln ut i fulltext
eller bestilldes som papperskopia.

Utifran en foérsta genomlisning lokaliserades ytterligare sokord som
sedan anvindes i samma databaser som fritextsokningar i olika kom-
binationer. Sékorden speglade bade synonymer fér orden anhorig,
hilsa, och ”ohilsa” och inkluderade undersékningsfokus och namn pa
de undersGkningsinstrument som anvants i de funna artiklarna
(se "Exempel pa s6kord” hir nedan). De initiala databassckningarna
pagick under september-oktober 2008.

Sokande pa svensk empirisk forskning fortsatte genom att a) manu-
ellt kontrollera funna artiklars referenslistor samt att b) s6ka i databa-



serna och pa en Internet sokmotor ”Google Scholar” efter fler artiklar
skrivna av forfattare till de redan funna artiklarna.

Som ett sista kvalitetskontroll innan Gversikten skulle sammanstail-
las genomfordes en andra vag med s6kningar sju ménader senare
(april 2009) i Pub Med, CINAHL och PsycINFO. Det visade sig att
tva artiklar matchande inklusionskriterierna hade tillkommit i PubMed
vilka sedan inkluderades i 6versikten.



Exempel pa sokord

Sweden, Swed*

Health, Health*

Hilsa

Perceived health
Self-reported health
Subjective health
Psychological health
Well-being,

Wellbeing, Wellness
Caregiver, Caregiving, Care giving
Spous*, Caregiv* Spouse
Spousal caregiving
Informal caregiving,
Informal care giving
Family caregiving
Family care

Next-of-kin, Next of kin
Close relatives

Virdare

Anhorigvard*

Anhorig*

Nirstaend*

Quality of life, Life quality

Burden, Burnout, Strain
Support

Loneliness

Abuse, Elder abuse

Coping

Satisfaction, Life satisfaction
Respite

Meaning

Experience, Experienc*

Lived experience

Carer’s Assessment of Managing
Index, CAMI

Caret’s Assessment of Satisfac-
tion Index, CASI

Carer’s Assessment of Difficulties
Index, CADI

Nolan

Sense of coherence, SOC
Caregiver Burden Scale
Burnout Measure

Nottingham Health Profile
EuroQuol



Artikelgranskning

Sokningarna resulterade 1 79 referenser som verkade motsvara inklu-
sionskriterierna. Cirka halften av referenserna aterfanns i sokningar av
tva eller tre databaser (oftast en Gverlappning emellan PubMed och
CINAHL) samt férekom upprepade ganger i s6kningar genomférda
med varierande kombinationer av s6korden. Artiklarna granskades
bade for att sakerstilla att innehallet 6verensstimde med inklusionsk-
riterierna och for att bedéma den vetenskapliga kvalitén. Ett flertal
artiklar f6ll bort 1 denna sortering pga. att inklusionskriterierna ej var
uppfyllda alt. att det inte gick att utlasa i artiklarna om kriterierna var
uppfyllda. Bortfall férdelades mellan féljande anledningar; deltagande
anhorigvardare var for unga och/eller forvirvsarbetande (n = 20),
aldern pa deltagande ildre anhorigvardare ej angiven eller omoijlig att
sarskilja ur en storre deltagaregrupp (n = 8), studien belyste vardsitua-
tionen utifrin ett patient- eller personalperspektiv (n = 13), studien
hade syftet att testa instrumentvaliditet (n = 2), studien hade syftet att
utvirdera en specifik vardform eller vard i samband med en specifik
diagnos (n = 3), eller att studien inte genomférdes i Sverige eller med
svenska deltagare (n = 2).
Efter granskningen kvarstod 31 vetenskapliga artiklar, samtliga pd
engelska, som utgér grundmaterialet i foreliggande kunskapsoversikt.
Forsta steget var att ldsa varje artikel for att borja fa en bild av 1)
vad forskningsfokus hade varit, b) vilka huvudfynd som rapporterades
och 3) hur varje artikel berérde anhérigvardarens hilsa. Huvudomra-
de/faktorer som hade betydelse f6r denna Gversikt noterades och ett
referat forfattades som utgjorde en summering av vatje artikel. Refera-
ten, som skrevs pa engelska, inkluderade referensinformation, studi-
ens syfte, deltagarebeskrivning, datainsamlingsmetod, analysmetod
(frimst gillande kvalitativa metoder), huvudresultat, utvalda diskus-
sionsinnehall samt slutsatser. Referaten laddades upp 1 ett datorpro-
gram, NVivo, vilket dr en software for textanalys. Huvudomra-
den/faktorerna organiserades i kategotier (se “Exempel pi NVivo
kategorier...” hiar nedan). Utifran detta forfarande férblev dock mate-



rialet en odelbar helhet. Alla faktorer (sasom alder, kon, borda, stod,
lidande mm) hade kopplingar till, piverkades av och/eller var beroen-
de av varandra.



Exempel pa NVivo-
kategorier och

kategoriernas innehall

Situationsfaktorer

Alder och Kon

Virdplats

Demens/sjukdom hos den sjuke
Ekonomisk situation

Tidsperiod som anhérigvardare

Virdandets konsekvenser for anho-
rigvirdaren

Fysiska/psykiska funktioner
Borda/Utmattning

Depression

Overgrepp/vald

Familjerelationer

Isolering/Sociala begrinsningar
Livskvalitet

Positiva upplevelser/Tillfredsstillelse
Overgangsstadier/Brytpunkter

Bemistringsstrategier

Information & stod

EXxistentiella frigor &
Emotioner

Ansvar

Balans

Dod

Ensamhet
Formaga
Foérvintningar & antaganden
Kontroll

Lidande
Makt/maktloshet
Mening
Normalitet

Plikt

Skuld

Sorg
Uppskattning



Helhetsanalys

Samtliga artiklar genomlistes en gang till, denna ging var utgangs-
punkten “helheten”. Istillet f6r att hacka sonder begreppet “halsa” i
olika faktorer, sOktes information om hilsa som en helhet i besktiv-
ningar av hela anhérigvardandesituationer. Sddana beskrivningar loka-
liserades i 11 av artiklarna. Det blev uppenbart att i resultatavsnitten
av dessa 11 beskrivs olika processer i vardandet. Processer i sin tur
tillskrivs olika egenskaper, kinslor och forestillningar hos anhorigviar-
dare. Dirfor granskades resultaten fran dessa 11 artiklar fortsittnings-
vis med avseende pa processinnehall, med tillhérande foérestallningar,
anhérigvardarens kinslor och egenskaper som utmirker vardandesitu-

ationen.
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Anhodrigvardares halsa

Att vara dldre anhorigvardare kan innebira en 6vervildigande situation som tar pa anho-
rigvardarens hilsa. Men manga ganger kan vardandet ocksa innebira bade glidje och till-
fredsstillelse. Hur kommer det sig att anhérigvardare upplever situationen sa olika?

De mest framtridande faktorerna for hilsa respektive ohilsa ligger i anhorigas Gverty-
gelser och forestillningar av vairdandet. Om man vardar i en miljé av 6msesidighet eller 1
isolation spelar en avgorande roll f6r hilsan. For att f6rstd och kunna stédja de anhoriga
maste man forsta deras Overtygelser och forestallningar. Slutsatsen 1 denna rapport ar att
anhérigvardares hilsa paverkas, skyddas eller bricks, just beroende pa dessa bakomva-
rande faktorer.

Christen Erlingsson, legitimerad sjukskéterska och distriktsskoterska
med doktorsavhandling frin Umea universitet, arbetar som universi-
tetslektor vid Linnéuniversitet, Campus Kalmar. Christens forsknings-
omriden inkluderar hilsobegreppet, dldrefrigor, familjefokuserad
omvardnad, forensisk omvardnad, och familjvild med fokus pa vald
och 6vergrepp mot dldre.

Elizabeth Hanson, specialistsjuksk&terska i palliativ vérd, dr FoU-ledare
vid Nationellt Kompetenscentrum Anhdriga, universitetslektor vid
Linnéuniversitetet och FoU Sjuhirad Vilfird, docent vid Universitetet
i Sheffield och styrelseledamot i Anhérigas Rikstérbund. Elizabeth
forskningsintresse dr anhorigfragor, livskvalitetsfragor £6r dldre, kvali-
tetsfraigor och kompetensutveckling inom dldreomsorg samt medver-
kan av édldre och deras anhériga i vard och omsorg och forskning;

Lennart Magnusson dr verksamhetschef vid Nationellt Kompetenscen-
trum Anhériga och universitetslektor vid Hégskolan 1 Boras och Lin-
néuniversitetet, Campus Kalmar. Lennart dr sjukskéterska och ingenjor
med ett lingvarigt intresse av att forbittra varden for dldre och deras
anhoriga, anvindning av e-hidlsotjinster i1 vard och att involvera dldre,
deras anhdriga, personal och beslutsfattare 1 forskning och utveckling av
vard och omsorg for dldre.

Kunskapsoversikt 2010:3
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