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1. Inledning

Jukka Surakka

1.1 Narstaendevardeniallmanhet

Befolkningsstrukturen féridndras i snabb takt bade i Finland och i resten av Europa pa grund av ef-
terkrigstidens stora arskullar. Den alderstigna delen av den europeiska befolkningen férvantas ha
fordubblats fore ar 2030, vilket innebér att antalet 4ldre personer som behéver nagon form av vard
okar isamma takt. Demografin férdndras si att antalet barn samt individer i arbetsf6r alder minskar
och antalet aldringar ¢kar. Relativt sett kommer antalet personer éver 85 ar att 6ka mest (Eurostat
2008). Den férandrade befolkningsstrukturen medfor att dldringsvarden blir en allt mer aktuell fraga
pa den socialpolitiska agendan. Trots att detta uppmirksammas pa ett samhilleligt plan rider det en
paradoxal situation. Den &ldrande befolkningen 6kar markant, samtidigt som de tillgangliga medlen
for aldringsvard minskar i takt med stindiga ekonomiska inbesparingar inom den offentliga sektorn.
Eftersom den &ldrande andelen av befolkningen ¢kar samtidigt som andelen personer i arbetsfor al-
der minskar, betyder det i praktiken att allt farre far forsorja allt fler. Darmed har aldringsvarden bli-
vit en allt svarare och mer komplicerad ekonomisk fraga f6r olika samhéllen.

Allmant kan konstateras att kostnaderna fér narstaendevard och hemvard ar betydligt l4gre an f6r
den institutionsbaserade varden. Detta galler i bade Finland och 6vriga Europa, och darfér anses nir-
stdendevard som vardform vara den mest fordelaktiga fér samhallet och en 16sning pa det tidigare
namnda ekonomiska dilemmat. Aldringsvard bér dock inte enbart granskas ur ett ekonomiskt per-
spektiv. Den vardades livskvalitet beror till stor del pa var individen bor och var hon kan fa vird, samt
vem hon delar vardagen med. For dldringar, funktionshindrade och kroniskt sjuka familjemedlem-
mar dr narstiendevard och hemvard bevisligen det basta alternativet f6r att man skall uppna hogsta
mojliga livskvalitet. Enligt Tenkanen (2003) 4r hemmet en plats dar individens sjilvuppfattning for-
blir positiv trots att det fysiska och psykiska vilbefinnandet férsamras. Narstiendevardens historia
kan anses vara lika lang som méansklighetens, och denna naturliga virdform 4r 4n idag den vanligas-
teide flesta av virldenslander. Narstdendevard dr dock kulturellt betingat. Landets traditioner, BNP,
sociala utveckling, sociala normer och attityder inverkar i allra hogsta grad pa i vilken utstriackning
narstdendevard férekommer i ett land. En familjs socioekonomiska status samt bostadsort (stad
kontra landsbygd) inverkar dven pa valet att bli nirstiendevardare (EUROFAMCARE: Mestheneos
& Triantafillou 2005).

Hur ansvaret for dldreomsorgen i olika lander fordelar sig mellan olika instanser beror darmed till
stor del pa landet i fraga. [ de flesta nordeuropeiska linder ar det samhillet som bir ansvaret for sju-
ka och aldrande individer. Framférallt de nordiska ldndernas policy gillande dldreomsorgen bygger
pa likartade ideal om bl.a. demokrati, oberoende och integritet. Aldringar bér ha samma rittighet
och méjlighet som alla andra till att bestamma 6ver sina liv och vilja varifran de far den hjalp och det
stod de behover. Den offentliga sektorn borde kunna garantera att dessa krav uppfylls, och ocksa ga-
rantera kvaliteten pa den service som erbjuds. Den s.k. ndrstiende- eller anhérigvarden borde bygga
pa en frivillig insats som stéder den offentliga virden.

Trots detta fanns det i Finland fram till 1970 en lag om anhérigas ansvar fér omvardnaden av sju-
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ka och gamla familjemedlemmar. S4 sent som 1977 omfattade lagen dven makars ansvar f6r omvard-
naden av varandra. I flera lander i Mellaneuropa och i de baltiska landerna giller dessa lagar fortfa-
rande, vilket till stor del beror pa den daliga ekonomiska situationen ilanderna. Denna lag slopades
dock i Finland fér 6ver 30 ar sedan och ersattes med en lag som 6verfoérde ansvaret till kommuner-
na. Fran och med 1980 har nirstdendevarden varit en del av de socialpolitiska utmaningarna, men
det drojde dnda till 1984 innan man kunde bérja utbetala stodet till narstiendevardarna. Trots det-
tahorde Finland till ett av de frsta europeiska linderna som bérjade stéda nirstaendevardarna eko-
nomiskt (Salanko-Vuorela et al. 2006). Enligt Social och hilsovardsministeriets definition anses en
person vara nirstdendevirdare da denna tar 6ver ansvaret fér omvardnaden av en nira anhorig el-
ler annan nirstiende person, och da virdnaden sker i den vardades naturliga hemmilj6. For att inne-
ha officiell narstiendevardarstatus och diarmed ha ritt till det ekonomiska stédet, skall narstiende-
vardaren ingd ett uppdragsavtal med den kommun dir han/hon bor. Dartill skall vardaren besitta de
kunskaper och de resurser vardansvaret kraver.

Enligt Sand (2010) anvinds begreppet anhérigvardare ofta som synonym for nirstaendevardare i
det svenska spriket. Ursprungligen har begreppet anhérigvardare endast inbegripit de anhériga och
saledes haft en annan betydelse, men pa senare tid har dock definitionen av anhérigvardare vidgats
och dven kommit att innefatta exempelvis vanner och grannar som anhériga. I de flesta europeiska
lander definieras en narstaendevardare enligt samma kriterier, men ekonomiska stodfunktioner fat-
tas dnnu i stora delar av Europa.

Aven om nirstiendevard anses gynna bade samhillet och den vardbehévande fungerar narsta-
endevardarsystemet sillan dndamalsenligt med tanke pa de som utfér arbetet. Det kriavs mycket av
bade stater och kommuner f6r att utveckla narstaendevirden si att den battre kan méta framtidens
krav pa 6kad aldringsvard i hela Europa. Vard av en nédra anhérig eller annan narstaende person dr en
komplex fraga som innehaller bide etiska, emotionella och identitetspaverkande aspekter f6r bade
vardare och vardbehovande. Samtidigt priglas dven denna virdform av ekonomiska och praktiska
problem. Fér att en familjemedlem eller en néra anhorig skall kunna arbeta som nirstaendevardare
kravs ett ekonomiskt, socialt, informativt, mentalt och praktiskt stéd fran kommunerna, samt moj-
lighet f6r narstaendevardare att ta ledigt och skoéta sitt eget valbefinnande. Dessa vardare utfér ett
vardefullt och tungt arbete, samtidigt som de sparar kommunens och statens pengar. Om de inte far
det stod och den utbildning de behéver kommer denna virdform inte att vara hallbar pa lang sikt.
Faktum &r att nistan varje minniskainagot skede av sitt liv antingen ar narstaendevardare elleribe-
hov av en nirstdendevardare. Den samhalleliga uppfattningen om nirstiendevardarnas roll, vardag
och livssituation kan for tillfallet anses vara otillracklig och splittrad i Europa. Darmed &r nérstien-
de- eller anhorigvard ett fenomen som dr bade aktuellt, intressant och viktigt att undersoka. SUFA-
CARE-projektet stravar efter att bidra med ny kunskap inom detta &mnesomrade genom kartlagg-
ningar gjordaibade Finland och Estland. Fér att kunna beakta projektets resultat i en vidare kontext
presenteras forst en 6verblick av narstaendevardarnas situation i 6vriga Europa.

1.2 Overblick over narstdendevarden i Europa

Tidigare forskning om narstaendevardarnas livssituation, erfarenheter samt stodbehov har framst
bedrivits i Nordamerika och Australien. Europeisk forskning har fé6rekommit i mindre skala, och
av de europeiska ldnderna har framst Storbritannien agerat féregangare. Orsaken till att europeisk
forskning om nirstdendevard lyser med sin franvaro ar framst att det statliga och kommunala an-
svaret for sjuk- och aldringsvird sedan lange dominerat i de europeiska och i synnerhet de skandina-
viskalanderna. Fenomenet nirstdendevird har saknat samhillelig uppmarksamhet. Trots att damnet
uppmirksammats alltmer pa senare tid har vi &nda bara en valdigt ytlig insikt i &mnet. Det finns fle-
rakomplexa frigestillningar som bér undersokas och 16sas, och mera europeisk forskning efterlyses.
En del forskning har trots allt utférts i Europa under de senaste aren, och jag vill har hanvisa till en
internationell studie som kan ge lasaren en 6verblick 6ver situationen for nirstiendevardarna i Eu-
ropa. Den omfattande studien EUROFAMCARE (2005), dir nirstaendevardares livssituation under-
soktes 1 sex olika europeiska lander, har bland annat lyft fram problematiken under senare ar och
utgér en god grund fér vidare forskning. Denna 6verblick baserar sig pa den gransoverskridande
slutrapporten fér studien The Trans-European Survey Report av Lamura, Déhner & Kofahl (2008).

EUROFAMCARE utférdes pa bade makro- meso- och mikroniva i Tyskland, Grekland, Storbritan-
nien, Italien, Polen och Sverige. Studien fokuserade pa varfér narstaendevard r ett viktigt fenomen
att undersoka, vem som ar den fraimsta malgruppen for olika stodatgirder, vad stédatgirderna skall
inriktas pa samt hur stéd och service pd bista sitt kan erbjudas nirstiendevirdarna. Karnfragorna
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iunders6kningen handlade framst om att f4 insyn i hurdan service nirstiendevardarna erbjuds
i de olika linderna, vilka positiva och negativa effekter servicen gett upphov till, vilka erfarenhe-
ter narstdendevardarna hade av den anvianda servicen, varfér service anvands av si fi narstaen-
devirdare och vilka deras behov av stéd och service egentligen var. Resultaten pavisar stora skill-
nader linder emellan nir det giller hur ndrstiendevarden uppmairksammas i samhaillet. Man kan
framforallt se en tydlig skillnad mellan de nordeuropeiska landerna och de sydeuropeiska lan-
derna betriffande statens roll i samband med stédatgirder och ansvar. Den ena ytterligheten
kan representeras av Sverige, dir staten har haft en sjalvklar och stor roll i omhindertagandet av
aldringar och handikappade varfér nirstidendevardarna hamnat i skymundan. Grekland repre-
senterar den andra ytterligheten; staten bar féga ansvar gentemot sina medborgare och familjens
roll f6rblir central inom aldringsvard samt vard av handikappade och sjuka. Darmed ar nirstien-
devirdarna dven mer synliga i linder som Grekland. Vad giller mélgruppen for stodatgarder kan
man dven déir se skillnader lander emellan. De nordeuropeiska linderna har framst fokuserat pa
den vardades behov, medan sydeuropeiska lander har sett familjen som en helhet och anpassat
stédfunktionerna i enlighet med bade den vardades samt narstdendevardarens behov. Dock har
det varit oklartide flesta lander vad och vem st6datgirderna mer specifikt borde riktas mot. Mal-
sittningarna for stodatgirder, interventioner, utbildning etc. har séllan faststillts och har ofta
saknat en teoretisk anknytning. Darf6r har de flesta lander misslyckats med att rikta ratt stodat-
garder till ratt malgrupp vid ritt tidpunkt, och detta har lett till att ndrstiendevardarna inte upp-
levt dessa som dndamalsenliga.

Samplet frain EUROFAMCARE-landerna var relativt homogent, och pavisar bland annat fél-
jande gemensamma egenskaper hos nirstiendevardarna. Medeldldern f6r niarstiendevardarna
i Europa var 55 ar och fér de anhdériga kring 8o ar. De flesta narstidendevardare i samplet bestod
av kvinnor, och den kvinnliga andelen nirstdendevardare var tre ganger hogre i alla linder jam-
fort med den manliga andelen. De flesta niarstaendevardare virdade sina anhériga hemma, och
endast i Tyskland och i Sverige bodde var tionde virdbehovande pa ett vardhem eller en dylik in-
stitution. I Sverige, Tyskland och Storbritannien tog den 6verligset stérsta andelen nirstaende-
virdare hand om sin partner eller make/maka, medan nirstaendevardarna i Polen, Grekland och
Italien framst gav vard och omsorg it sina fordldrar eller mor-/farféraldrar. [ genomsnitt var nis-
tan halften av narstdendevardarna barn till den vardade, och en femtedel del var make/maka.
Svarson/ svirdotter var den tredje vanligaste nirstiendevardaren. Den framsta orsaken till att en
anhorig behévde vard och omsorg i Sverige, Polen, Grekland och Storbritannien var fysisk akom-
ma eller fysiska funktionshinder. I Italien och i Tyskland uppgavs rérelsehinder, transportbehov
och minnesproblem vara den frimsta orsaken. Aldersrelaterad nedsittning av funktionsforma-
ga, kognitiva och mentala problem, och svarigheter i omhindertagandet av sig sjalv uppgavs ge-
nomgaende vara de tre storsta orsakerna till behovet av narstaendevird. Tva tredjedelar av sam-
plet angav att deras anhoriga var mattligt eller vildigt beroende av deras vard och omsorg, och
6ver hilften av de virdade behovde delvis eller helt och hallet hjalp i utférandet av sina dagliga
aktiviteter.

Vard- och omsorgsansvaret innebar for de flesta narstiendevardare minskade arbetsmojlig-
heter och minskad inkomst. Endast en tiondel av alla intervjuade narstiendevirdare kunde ar-
beta vid sidan om vard- och omsorgsarbetet. A ena sidan hade denna tiondel bittre ekonomiska
forutsittningar att anvinda sig av extern service, men & andra sidan hade denna del av samplet
4ven mindre tid och energi att ta hand om sin anhériga. Over hilften av nirstaendevardarsamplet
hade rakat ut fér 6kade kostnader i och med vird- och omsorgsarbetet, framst pa grund av medi-
cin- och transportkostnader f6r den anhériga.

De ca 6 ooo nirstiendevardare som undersdktes i samband med EUROFAMCARE (2005) an-
gav foljande motiv for att bli/vara nirstiendevardare: 57 % ansag att den nira relationen och de
emotionella banden till den anhériga utgjorde den storsta orsaken till att arbeta som nirstien-
devardare, 15 % ansag att samhallets férvintningar och forpliktelser paverkade valet mest, 13 %
ansag att de egna pliktkinslorna styrde valet och 3 % ansag att de inte hade andra alternativ 4n
att sjalv varda den anhériga. En tredjedel av samplet hade utéver vard- och omsorgsansvaret fér
sin nira anhoériga 4ven samma ansvar for ett minderarigt barn. Tva tredjedelar av nirstiende-
vardarna hade langvariga vardférhillanden (6ver 2 ar) med sina anhériga, och den genomsnittli-
ga vardperioden hade varat i ca 60 manader. Mer 4n hilften av niarstdendevardarna ansig att de
inte skulle lagga in de anhoriga pa vardhem eller dylikt. I de sydeuropeiska linderna férekom in-
stitutionsbaserad vard som ett alternativ mer sillan 4n i de nordeuropeiska linderna. Likval an-
sag de flesta nirstaendevardarna att de troligtvis skulle fortsitta sitt arbete som narstiendevar-
dare under de f6ljande aren, oberoende av om den vardades hilsotillstand férsvagades. Vad giller
narstiendevirdarnas upplevda hilsa och livskvalitet ansig de flesta att de hade en god eller med-
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elmattlig hilsa och livskvalitet. Narstiendevardarna i de sydeuropeiska landerna Grekland och
Italien, samt i Polen, tycktes ma simst, medan narstdendevirdarna i Sverige och Storbritannien
horde till de mest valmaende. Over halften av alla nirstaendevardare som intervjuades ansag sig
vara troende.

De nirstaendevirdare som deltog i undersékningen anvinder service relativt sillan; i genomsnitt
anvinds endast en slags service per halvar. Det verkar finnas stérst behov av service i form av socio-
emotionella stodatgirder, vilka innefattar rddgivning, kamratstéd, psykologhjalp etc. Studien pévi-
sar stora skillnader linder emellan i f6rekomsten av denna typ av stéd. Sverige, Storbritannien och
Tyskland erbjuder socioemotionella stodatgirder i mycket hégre grad dn Polen, Italien och Grekland.
Detta kan anses korrelera med den upplevda livskvaliteten, och som tidigare nimnts var denna ho-
greide lander som erbjuder socioemotionella stodatgarder.

1.3 Sammandrag

Resultaten frin EUROFAMCARE illustrerar den komplexa och tunga vardag nirstdendevérdare le-
ver i, samt speglar det stéd och den service de skulle vara i behov av i Sverige, Tyskland, Storbritan-
nien, Polen, Italien och Grekland. Sammanfattningsvis kan man konstatera att en relativt homogen
nirstdendevardarprofil kan skonjas trots att landerna 4ven skiljer sig fran varandra pa vissa punk-
ter. De flesta ndrstaendevardare 4r kvinnor i 6vre medelildern som vardar en ndra anhérig pa grund
av en emotionell relation. Den virdade &r oftast dldre och lider av aldersrelaterade dkommor. Sam-
plet pavisar dven svaga ekonomiska férutsittningar och en stor arbetsborda f6r samtliga narstaen-
devardare. Service i form av socioemotionella stédatgarder tycks vara det stérsta behovet hos nir-
stidendevardarna.

Enligt andra undersékningar gjorda i 6vriga Europa framgar det tydligt att &ven dessa lander star
infér samma utmaningar som EUROFAMCARE-studien visat. Trots att data tydligt illustrerar och
identifierar problemomraden, ir nirstdendevard inte en helt entydig friga for linderna att l6sa. I
sina rapporter tar bade Jimenez-Martin & Vilaplana (2008) samt Callegaro & Pasini (2007) upp det
paradoxala i att kommuner sparar pengar i och med att anvinda sig av nirstaendevardare, men att
samhallet & andra sidan férlorar arbetskraft och skatteinkomster da dessa dgnar sina liv at att var-
da en anhoérig. Jumer informell vard som erbjuds, desto stérre dr den negativa korrelationen gillan-
de arbetskraft for samhallet. Callegaro & Pasini (2007) stiller frigan huruvida samhaillet borde in-
vestera sina pengar i utvecklingen av den informella varden eller den formella. Fevang, Kverndokk &
Roed (2008) papekar dock i motsvarande sammanhang att i och med den minskade nativiteten un-
der efterkrigstiden samt den 6kade andelen kvinnor i arbetslivet, finns det helt enkelt inte resurser
att mota de 6kade behoven fér den informella virden dven om det skulle anses vara det bista alter-
nativet bade ur ett samhdlls- och ur ett individperspektiv. Detta ar dock ekonomiska och socialpoli-
tiska fragestallningar som inte behandlas djupare inom ramen fér denna rapport, men som bér be-
aktas som bakgrund till problemstillningen.

1.4 Situationeni Finland

Det ar svart att uppskatta antalet personer som ar nirstiendevardare. Enligt en beridkning finns det
6ver 300 0oo nirstdendevirdare i Finland (Aaltonen 2004), och Vaarama & Kaitsaari (2002) har upp-
skattat antalet hemmaboende personer éver 60 ar som behover hjalp till drygt 130 0oo. Ar 2009 fick
35 000 nirstdendevardare kommunalt stdd for niarstiendevard. Narstdendevarden utfors alltsa till
storsta del utan offentliga stodatgarder. Av dem som fér stod f6r nirstiendevard 4r 60 % pensionirer
och cirka 24 000 av de vardbehévande &r 6ver 65 &r. De vardbehdvande bestér till 46 % av kvinnor och
till 54 % av man. Majoriteten av dem som far vard dr dldre manniskor: 29 % 4r 75-84 ar, 17 % ar 6ver
85 ar och en femtedel 4r 18-64 r. Tre av fyra nirstaendevirdare dr kvinnor. Vardaren &r ofta en an-
hérig: ungefar hilften dr makar och var femte ar den vardbehévandes barn eller fralder. Over half-
ten av nirstiendevardarna ar pensionirer och endast en femtedel dr heltidsarbetande. Andelen pen-
sionirer som ar nirstiendevardare har 6kat sedan 1994. Den frimsta orsaken till nirstdendevard ar
langvarig fysisk sjukdom eller funktionsnedsattning. En fjirdedel far vard pa grund av nedsatt funk-
tionsférmaga i samband med aldrande och omkring en femtedel vardas pa grund av demens. Vard-
beroendet hos de som far nirstaendevard ar ofta krivande eftersom halften av dem behéver vard och
omsorg kontinuerligt eller ganska ofta och var tredje behéver vard och omsorg dygnet runt.
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Lagen om st6d f6r nirstdendevard tradde i kraft den 1januari 2006. Lagen ar bara borjan pa det nod-
vindiga lagstiftningsarbetet. Sata-kommittén (kommittén fér reformen av den sociala tryggheten),
beredde en uppdatering av lagstiftningen om nirstiendevard, men arbetet har stannat av. Fér nar-
varande bereds en ny socialvardslagstiftning. Arbetsgruppen som lamnade mellanrapporten har inte
tagit stallning till lagstiftningen om nirstdendevard eller tidsplanen fér den.

Antalet personer som far stod har vuxit stadigt sedan 1994 da den férsta uppféljningsundersék-
ningen om nirstdendevard genomférdes. Lagen om nirstiendevard som tradde i kraft 2006 har &
sin sida lett till det 6kade antalet ansékningar. Ansvaret f6r utbetalningen av stéd fér narstaende-
vard 6verfors eventuellt till FPA och kommunerna skall fortsattningsvis skéta servicen i anknytning
till narstaendevard. Ett sdidant arrangemang skulle ge kommunerna storre resurser f6r bittre och ef-
fektivare stod till nirstdendevard. Det aterstar att se hur de praktiska arrangemangen ordnas, for ut-
betalningen av stéd ar knuten till stédbedémning och den har hittills genomférts av anstillda inom
kommunens 4ldreomsorg. Det har dven lagts fram ett 6nskemal om att nirstidendevardarnas vard-
arvode borde betalas ut av Folkpensionsanstalten enligt samma kriterier i hela landet.

Till stod for narstidendevardfamiljer finns det kommunala servicesystemet: stod f6r nirstaende-
vard, hemservice, hemsjukvard, dagverksamhet, dagsjukhus, boendeservice, institutionsvard, fa-
miljevard, socialarbete, service som omfattas av handikappservicelagen och rehabilitering. Narsta-
endevirdare har ratt till tre lediga dagar i manaden, men alla tar inte ut sin lagstadgade ledighet. Av
de narstiendevardare som ingatt avtal har 76 % ritt till lagstadgad ledighet. Uppskattningsvis har
dock 42 % av dem inte nyttjat sin ratt till semester. Orsaken till att man avstar fran de lediga dagar-
na ar dels oro for att lata andra varda den anhoériga, dels att den vardbehévande endast vill bli om-
hiandertagen av en narstiende. Under nidrstaendevardarens lagstadgade ledighet ordnas vérden till
storsta del som kortvarig institutionsvird. Fér ungefir en femtedel av klienterna ordnas varden med
hjalp fran slaktingar, grannar eller frivilliga eller genom korttidsvard pa serviceboende. Manga kom-
muner arrangerar dven ytterligare ledighet och rekreationsdagar f6r nirstdendevardarna. I minst
hilften av kommunerna i Finland ges nirstdendevirdarna mojlighet till ytterligare ledighet och re-
kreationsdagar. Vardarvodet minskas inte fér att nirstaendevardaren har tagit ledigt eller haft en re-
kreationsdag. Kommunen méiste ordna dndamalsenlig vard under nirstiendevirdarnas ledighet. I
vissa kommuner finns servicesedlar som nirstaendevirdaren kan anvinda fér att under sin ledighet
kopa tjanster fran till exempel den privata sektorn. Servicesedeln, dvs. vouchern, dr en kopkraft som
bekostas av samhillet och maste anvindas till ett visst indamal. Klienten kan sjalv viljalampliga ser-
viceformer fran kommunen, en organisation eller privata serviceproducenter. Servicesedeln anvinds
inte i alla kommuner. En nirstdendevirdare &r inte i ett sidant anstillningsférhillande som avses
i arbetsavtalslagen (55/2001) med avtalskommunen, den vardbehévande eller den viardbehévandes
vardnadshavare. Om nirstiendevardarens pensionsskydd stadgas i pensionslagen (549/2003) och
kommunen ir skyldig att teckna en olycksfallsférsikring fér en vardare som ingatt avtal.

Det finns inte tillrickligt manga lampliga alternativ for tillfallig vard och 40 % av nirstdendevir-
darna har inte majlighet att ta ut nagon lagstadgad ledighet 6ver huvud taget. Utan nirstdendevar-
darna skulle uppskattningsvis 11 600 personer vara i behov av institutionsvérd. Detta skulle inneba-
ra en arlig kostnad pa cirka 533 miljoner euro f6r kommunerna om den genomsnittliga kostnaden pa
126 euro per dag for vard pa ett kommunalt dldringshem anviands som bruttokostnad. En av de vik-
tigaste och dven svéraste frigorna dr hur man skall arrangera nirstaendevirdarnas lediga dagar och
rekrytera vikarierande virdare.
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2. Narstaendevardares

mentala halsa
Heikki Ellila

Allardt (1985) menar att den egna upplevda mentala hilsan dr avgérande f6r en individs livskvalitet.
De 6vriga faktorerna som paverkar livskvalitet 4r enligt Allardts definition individens sociala relatio-
ner, deltagande i beslut som rér den egna personen, boendemiljons dndamélsenlighet, den ekonomis-
ka forsorjningen samt férmagan att férhindra och 16sa sociala problem. Siltaniemi et al. (2007) menar
attlivskvalitet, liksom mental hilsa, har samband med individens subjektiva erfarenheter av till exem-
pellycka och allman tillfredsstallelse.

Mental hilsa omfattas av individens interaktionsférmaga, férmaga att bry sig om och att dlska an-
dra samt férmaéga att skapa méanskliga relationer och visa kdnslor. Manniskans férméga att arbeta,
delta i det sociala livet, objektivt granska de egna férmagorna, hantera dngest, forhalla sig flexibel till
forandringar i livet och klara av framgangar dr ocksa viktigt. Mental hilsa hor ihop med verklighets-
uppfattning, alltsd manniskans férmaga att skilja pa den egna och den yttre verkligheten &dven under
pafrestningar och stress (Lénnqvist et al. 2007).

En god mental hilsa skapar ocksa en grund f6r livshantering och delaktighet (Feldt 2000). Den upp-
levda mentala hilsan 4r central for det allmanna hilsotillstdndet, och hilsa kan inte existera utan men-
tal hilsa (WHO 2011). Det finns alltsi ett samspel mellan livskvalitet och mental hilsa: en god men-
tal hilsa 4r viktig for individens upplevda livskvalitet och en upplevd god livskvalitet uppratthaller en
god mental hilsa.

Cirka 20-25 procent av den vuxna befolkningen tros lida av psykiska stérningar (Pirkola & Sohlman
2005). Var fjarde finlandare drabbas saledes nagon gingilivet av en psykisk stérning. Antalet drabba-
de har inte 6kat, men stérningarna leder till arbetsoférméga i stérre omfattning 4n tidigare (Raitasa-
lo & Maanniemi 2006). Psykiska stérningar forsamrar inte livskvaliteten enbart f6r personerna som
lider av dem, utan de paverkar dven familjemedlemmars och andra nirstaendes mentala balans. Dar-
for ar det motiverat att betrakta psykiska stérningar som en av de faktorer som férsamrar livskvalite-
ten allra mest (Feldt 2000).

Det finns relativt méinga internationella undersékningar om faktorer som paverkar den mentala
hilsan hos personer som vardar sina anhériga hemma. En artikelsékning (12.12.2010) i databasen Ci-
nalh med s6kordskombinationen "caregiver and mental health” gav en traff pa 162 vetenskapliga artik-
lar som anknyter till mnet. Nar sokningen begransades till personer 6ver 65 ar minskade antalet ar-
tiklar till 52.

Den finldndska forskningen i &mnet &r littraknad. Vid en informationssékning (12.12.2010) i da-
tabasen Medic med sékordskombinationen "omaishoitaja ja mielenterveys, 65+” (nirstiendevardare
och mental hilsa, 65+) hittades endast tretton publikationer i imnet: fyra var lardomsprov pa univer-
sitetsniva, endast en av artiklarna hade publicerats i en vetenskaplig tidskrift och évriga sju var pro-
jektrapporter eller publikationer i facktidskrifter. Den finska forskningen har till stor del fokuserat pa
hur de anhériga till personer som rehabiliteras f6r mentala problem klarar sig (t.ex. Nyman & Sten-
gard 2004, 2005, Stengard 2005, Holmqvist 2007). Dartill finns det undersékningar om den mentala
hilsan hos nirstaendevardare som tar hand om personer som har drabbats av demens (Kristeri 1997)
och stroke (Berg 2010).
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Flera internationella undersékningar, diribland Burton et al. (2003) samt Christakis & Allison
(2006), visar att narstaendevardare kinner sig mer utarbetade och stressade dn den 6vriga befolkning-
en. De kinner sig oftare anstriangda, tar inte hand om sig sjilva och har i genomsnitt fler psykiska och
fysiska sjukdomar.

I en omfattande metaanalys (Vitalino et al. 2003) jamférdes hilsotillstaindet mellan nirstaende-
vardare och personer som inte virdade anhériga. Vid granskningen framkom att nirstdendevardar-
na upplevde sin egen hilsa som betydligt simre. De hade héjda stresshormonvarden och 16pte myck-
et storre risk att bli sjuka an de som inte vardade en anhorig. Aven Warner et al. (1995) rapporterar
att dldersstigna narstaendevardare har ett mer begrinsat socialt liv 4n 6vriga befolkningen och att
de i genomsnitt drabbas av fysiska och psykiska besvir i stérre omfattning. Narstaendevardare har
mycket riktigt konstaterats anvinda mer psykofarmaka 4n resten av befolkningen (Cassie & Sanders
2008). Jamfort med 6vriga befolkningen har narstaendevardare dven betydligt fler somatiska problem
(Shultz & Sherwood 2008) och problem i anslutning till de dagliga sysslorna (Sit et al. 2004).

Stengard (2005) menar att narstaendevardare upplever mer stress om de bor tillsammans med den
vardbehovande. Enligt ett forskningsprojekt (Saarenheimo & Pietila 2005) som omfattade 43 narsta-
endevardarfamiljer i Centralférbundet fér de gamlas vil, upplevde familjemedlemmarna att nirstaen-
devarden kraftigt begransade det sociala livet. Narstiendevarden kunde dven innebara ett helt forind-
rat liv om man var tvungen att avsta fran den gamla livsstilen och inte fick tillrackligt med st6d for att
bygga upp ett nytt liv.

Det har observerats skillnader i hur mycket psykosocial stress nirstiendevardare upplever beroen-
de pa bostadsorten. I en undersékning som genomférdes i Wales (Tommis et al. 2006) hade manliga
niarstidendevardare som tog hand om stroke- och demensdrabbade personer och bodde i stadsmiljer
farre psykiska problem an sina gelikar pa landsbygden. Enligt samma undersékning tycktes bostads-
orten inte ha betydelse fér kvinnliga narstdendevardare. Schultz & Beck (1999) visar i sin undersok-
ning att dldre och stressade nirstiendevardare som tog hand om en make eller maka l6pte betydligt
storre risk att do for tidigt 4n kontrollgruppen som inte deltog i narstiendevard. van Vliet et al. (2010)
undersokte hur nirstiendevardare som tog hand om anhériga som drabbats av tidig demens klarade
sig. I studien upptacktes att denna grupp av narstdendevardare upplever stora mentala pafrestningar
isin livssituation och samtidigt sjalv latt drabbas av allvarliga depressioner. I en studie av Williams et
al. (2008) undersoktes den mentala belastningen hos nirstiendevardare at patienter som led av Hud-
dingtons sjukdom, en kronisk langsamt framskridande sjukdom. Studien visar att nirstiendevirdar-
na upplevde den vardbehovandes situation som deprimerande och stressande. Narstiendevardarnas
upplevda mentala belastning har visat sig vara tyngre ju hdgre krav narstdendevardaren stiller pa sig
sjalv gillande varden av den anhériga (Pinquart & Sérensen 2003).

Bartolo et al. (2010) undersékte den mentala pafrestningen hos 118 nérstiendevardare med pa-
tienter som led av kroniska neurologiska sjukdomar. Av dessa nirstdendevardare upplevde 34 procent
stora problem pa grund av tidsbrist och 25 procent ansig sig ha begransade mojligheter att delta i ett
normalt liv (till exempel med arbete och fritidsintressen). En femtedel av dem som svarade kiande sig
standigt fysiskt utmattade, men endast cirka 10 procent upplevde brister i det sociala livet och kinslo-
livet. Hooker et al. (2002) upptickte att fler beteendestérningar hos alzheimerpatienter varslade om
6kad mental belastning f6r deras nirstiendevardare.

Narstdendevardare har konstaterats leva ett stressigt liv, sarskilt da de fran mycket nara hall tvingas
se sin anhoriga lida utan att sjilva kunna lindra lidandet. Narstaendevardare kan fa uppleva negativa
kinslor och ibland 4ven fysiskt vild fran den vardbehévande. (Monin et al. 2009) Detta kan ge upphov
till motaggressioner, frustration och sorg. Narstiendevardare kanner ocksa ofta skuldkinslor 6ver den
ilska de kinner gentemot sina anhoriga och som de upplever vara férbjuden (Monin & Schulz 2010).
En omfattande (n=421) amerikansk undersékning (MacNeil et al. 2009) med personliga intervjuer vi-
sade att den frustration och irritation som nirstdendevardarna kinde gentemot sina anhériga hade
samband med narstdendevardarnas angest och valdet eller hotet om vald som riktades mot den anho-
riga. [ samma studie upptacktes att kdnslor av ilska och hat gér narstdendevardare mer deprimerade
och 6kar andra olustkinslor som till exempel sorg. Detta har i sin tur ett tydligt samband med nirsta-
endevardarnas aggressiva utbrott mot den vardbehévande (MacNeil et al. 2009).

Vad giller manga av nirstdendevardarna kan man tala om sekundir traumatisering eller utmatt-
ning av medkénsla, dven om dessa termer oftast anviands for att beskriva reaktionen pa traumatis-
ka situationer eller langvariga utmattande vardférhallanden hos personer som erbjuder professionell
hjalp. Sekundar traumatisering innebir en férsamrad férmaga att sta emot kinslor, bevara sjalvkans-
lan och uppratthalla sjalslig kontakt med andra personer. Traumatiseringen kan géra det svarare att
tillfredsstilla viktiga behov och stér personens grundlaggande upplevelse av sig sjalv och andra, och
paverkar dirigenom relationen mellan manniskor. Sekundar traumatisering kan dven paverka det
sensoriska minnets funktion (Traumaterapiakeskus 2011).
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2.2 Narstaendevardare, depression och angest

Narstiendevardarna i en studie genomférd av Bartolo et al. (2010) upplevde fler depressionssymtom
an genomsnittet och depressionen 6kade dven deras allmdnna kinsla av mentala pafrestningar. Den-
na kansla férstirktes ocksa av anstrangningen och trottheten som den vardbehévandes daliga funk-
tionsférmaga och hjalploshet férde med sig. Aven Bergs (2010) undersokning av hundra strokepatien-
ter och deras nirstdende visade att depression var vanligt hos bade patienterna och de nirstiende:
cirka 30 procent var drabbade i respektive grupp. Anmarkningsvart ar att depressionssymtom var na-
got vanligare hos de nirstaende 4n hos patienterna. Gaugler et al. (2010) rapporterar i sin omfattande
undersokning med 6ver tusen amerikanska narstiendevardare att narstdendevardarnas depressions-
symtom 6kade efter att de hade placerat sin virdbeh6vande anhériga pa institution.

Cuipers (2005) kommer i sin systematiska litteraturéversikt 6ver demenspatienters nirstaende-
vardare fram till att nirstiendevirdare loper en betydligt stérre risk att drabbas av depression dn de
som inte vardar en anhérig hemma. I en undersékning (Siegler et al. 2010) av 87 amerikanska famil-
jer dar en person hade svar demens ansag sig narstaendevardarna vara mer deprimerade dn 6vriga be-
folkningen. Man observerade dven att etnisk bakgrund, bostadsférhallanden och familjeférhallanden
hade betydelse fér familjernas mentala vilmaende. Enligt MacNeil et al. (2009) har narstidendevar-
darnas irritation och depression samband med de potentiella aggressionerna och de direkta aggressi-
va utbrotten som riktas mot de vardbehévande. Enligt samma studie ar det viktigt att uppmarksam-
ma depressionssymtom hos nirstaendevardare och erbjuda lindring av symptomen. P4 sa sitt skulle
man kunna minska det psykiska och fysiska valdet som riktas mot de personer som tas om hand av
niarstidendevardare.

I en omfattande systematisk litteraturéversikt (Cooper et al. 2007) om nirstiendevirdares dng-
est konstateras att ungefar en fjirdedel av nirstaendevardarna kiande 6kad &dngest. Den ¢kade anges-
ten var statistiskt anméarkningsvird i jamforelse med kontrollgrupper av personer som inte virdade
nirstaende. Narstaendevardarnas angestkinslor sattes i samband med att de var emotionellt inatrik-
tade, kinde sig tyngda och hade dalig fysisk hilsa. I en stor norsk kartliggning (n = 51 000) av men-
tala stérningar hos anhériga till patienter med mentala problem, upptécktes att de anhériga uppvisa-
de fler symtom pa angest och drabbades av depression i stérre omfattning 4n den 6vriga befolkningen
(Idstand et al. 2010). Enligt studien var dock skillnaden jamfért med resten av befolkningen inte lika
stor som i undersékningarna av Wittmund et al. (2002) och Cooper et al. (2007).

Flera studier visar att somnproblem dr mycket vanligt hos nirstiendevardare. Enligt Teri et al.
(1995) har hela 68 procent av narstaendevardarna tydliga sémnproblem. Problemen dr vanligare bland
kvinnliga an bland manliga nirstiendevardare (Wilcox & King 1999), och de har dven samband med
att halsotillstdindet upplevs som daligt (Spira et al. 2010). McCurry et al. (2007) menar i sin omfattande
studie om nirstiendevirdarnas sémnproblem att de om de inte behandlas kan utvecklas till kroniska
sjukdomar, vilket dr ett allvarligt hot mot narstaendevardaren och dven den vardbehévandes hilsa. De
anser att somnproblem bor behandlas snabbt och att behandlingen maste anpassas efter varje nirsta-
endevérdares behov. Dartill bor risken f6r eventuell depression alltid beaktas.

2.3 Stod till narstaendevardare

I sin avhandling pro gradu beskriver Matilainen (2002) genom temaintervjuer hur tio dementa perso-
ners narstiendevardare 6ver 65 ar upplever sin egen hilsa. Matilainen upptickte att manga nirstaen-
devardare hade flera sjukdomar. De poingterade dock att man kan uppleva hilsa trots sjukdomar. De
vardesatte sirskilt emotionellt stéd fran andra manniskor samt hilsorelaterad samvaro och aktivitet,
vilket ansags viktigt dven f6r den egna mentala hilsan. Enligt en australiensisk undersékning (Lam &
Lam 2008) upplevdes hilsan som bittre bland alderstigna narstiendevardare som flitigt anvinde in-
ternet for att uppritthalla minskliga relationer och andra kotakter samt f6r att hamta information, 4n
bland de som inte anvinde internet. Skillnaderna var inte sirskilt stora, men forskarna anser att det
ar viktigt att utveckla och vidare underséka méjligheten att anvinda internet och andra elektroniska
kommunikationsmedel som hjilp f6r narstidendevardare att hantera livet.

Perrin et al. (2010) kom fram till att strokepatienters nirstiendevardare hade stor nytta av férbere-
dande kurser utformade efter sina behov och som behandlade den vardbehévandes sjukdom och reha-
bilitering. Efter tre manaders uppféljning konstaterades man att den allminna tillfredsstallelsen med
livet 6kade tydligt hos de narstiendevardare som deltog i férberedande kurser jamfért med kontroll-
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gruppen. Resultaten visade sig dven i till exempel minskade depressionssymtom hos nirstiendevar-
darna. Pa basis av ovan nimnda forskningsprojekt finns det anledning att rekommendera sirskilda
forberedande program fér strokepatienters anhoriga.

Gottlieb & Rooneys (2004) undersokning om livshantering utférdes pa demenspatienters nirstdende-
vardare (n = 146) i Kanada. Enligt den kunde de narstaendevardare som lyckades behalla en positiv in-
stillning till livet bast beméta narstiendevardens utmaningar. Enligt undersékningen fungerar en po-
sitivinstillning d&ven som en buffert mot bitterhetskanslan. I en annan kanadensisk undersékning (De
Frias et al. 2005) av nirstaendevardare (n = 131) uppticktes att nirstiendevirdares hilsotillstind ge-
nerellt férsamras i takt med aldrandet, men att deras egen hilsobedémning tydligt reflekterar f6rand-
ringar i den vardbehévandes halsa. Den upplevda hilsan blev t.ex. hos vardarna samre i och med 6ka-
de smartor hos den virdbehovande.

Enligt en svensk undersékning (Fratzen-Dalen et al. 2007) utgér narstaendevardares fysiska sjuk-
domar en stor riskfaktor fér deras mentala hilsa och ork i rollen som narstdendevirdare. I samma
undersokning framkommer att en god allminhilsa och ett mangsidigt stod fran vardpersonalen var
mycket viktiga faktorer f6r nirstaendevardarnas mentala vilmaende. Dirtill understryker Cassin &
Sanders (2008) att de psykosociala interventionerna som nirstiendevardare erbjuds, sisom familje-
terapi eller annat mentalt stéd, minskar narstaendevardarnas belastning och 6kar pa s sitt dven de
vardbehévandes vilbefinnande. Aven Maritre et al. (2010) upptickte att behandling av depression hos
aldersstigna narstdendevardare gjorde det enklare f6r narstiendevararna att klara sig. De menar ock-
sa att mangsidigt psykosocialt stod som erbjuds samtidigt kan f6rstirka de positiva resultaten fran de-
pressionsbehandlingen.

Sammantaget kan konstateras att saval psykiska som somatiska besvir och stérningar i genomsnitt
forekommer oftare hos narstdendevardare &n hos 6vriga befolkningen. Det finns anledning att satsa
pa férebyggande atgirder mot stérningarna. Narstiendevardares olika besvar kan behandlas och lind-
ras genom férberedande kurser som har anpassats sarskilt for narstaendevardare. Idag bér man dven
dra nytta av mojligheterna att stoda narstaendevardare via internet.
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3. SUFACARE-projektet
Jukka Surakka

SUFACARE star fér "Supporting family caregivers and receivers in Estonia and Finland” - "St6djande
av narstadendevardare och vardtagare i Finland och Estland genom utbildning, praktiska stédatgirder
och delaktighet”. Syftet med projektet ar att underlitta narstaendevardarnas arbetsbérda och pa sd
satt framja bade deras och de vardbehévandes vilbefinnande samt minska den sociala ojamlikheten.
Malet 4r &ven att gora det majligt for dldre och handikappade som far vard att bo kvar hemma langre.
Inom projektet utvecklas den fungerande nirstdendevarden i Finland genom olika stédatgarder. I Fin-
land finns det regionala skillnader inom nirstaendevarden bade vad giller stédsystem och praxis. Pro-
jektet utvarderar systemet for nirstiendevird i storstader (Helsingfors och Tallinn) och i medelstora
och sma stader (Abo, Salo och Rakvere). Vid upprittandet av modeller och stodsystem fér nirstien-
devard tar man hinsyn till omrides- och landsspecifika skillnader. Inom projektet beaktas i synnerhet
Finlands och Estlands befolkningsstrukturella, kulturella, sociala och ekonomiska skillnader och sér-
drag. Projektet 4r dessutom av praktisk natur: man strivar efter att anvinda resultaten fran projektet
sa snabbt och praktiskt som méjligt.

Definitionen av nirstdendevardare: en nirstaendevardare 4r en person som virdar en familjemed-
lem eller annan anhérig som pa grund av sjukdom, funktionshinder eller annat omsorgsbehov inte
klarar vardagen pa egen hand. I denna undersékning avses med nirstiendevirdare en person som fyllt
65 ar och som vardar eller ger stod it en anhorig eller annan vardbehovande minst fyra timmar per
vecka. Med vard och stod avser vi bland annat hjalp med att skéta hushallet och ekonomin, hjalp att
rora sig, personlig omvardnad, psykiskt stéd, organisering av annan hjilp och vard m.m. I denna un-
dersokning behévde inte en person fa kommunalt stod f6r narstiendevard for att betraktas som nir-
stdendevardare.

3.1 SUFACARE-projektets faser och metoder

Inledningsvis kartlades nirstiendevardarnas, de vardbehovandes och de sakkunnigas behov av och
6nskemal om nirstdendevard genom enkiter och intervjuer. Utifran kartlaggningen tog man fram
ett informations- och utbildningspaket som erbj6ds de nirstiendevardare som deltog i projektet. Un-
der utbildningen behandlades frigor om hilsa, funktionsférmaga, valbefinnande, praktiska 16sning-
ar i vardagen, framkomlighet i och utanfér hemmet, rekreation och deltagande. Baserat pa kartlagg-
ningen och utbildningen lade man fram férslag pa stodatgarder f6r narstaendevardare, hur de skall
orka med arbetet och hur vardagen kan underlittas. Stodatgirderna dr praktiska l6sningar sdsom ut-
bildning, rekreationsverksamhet, natverkande, utveckling av sikerhetssystem och vikariesystem osv.

FAS I: Kartlaggningen av nirstaendevardarnas situation genomférdes som en postenkét. Varen 2010
skickades enkiten till 3 000 personer 6ver 65 ar i Helsingfors, Abo och Salo. I Estland skickades en lik-
nande enkit till 1 500 personer éver 65 ar i Tallinn och Rakvere hésten 2010. I Finland kom det in 604
svar, varav 144 var frdn niarstiendevardare. Motsvarande siffror fér Estland var 580 svar, varav 98 fran
nirstidendevérdare.
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FAS II: 20102011 intervjuades 101 nirstdendevirdare i Finland och 450 stycken i Estland. I Finland
gjordes dessutom 28 kartlaggningar av hem- och narmiljén och den fysiska funktionsférmagan.

EAS III: 20102011 analyserades kostnadseffektiviteten. Analysen baserades pa enkitresultaten och
befintlig statistik och befintliga kostnadsberakningar.

EAS IV: Utbildning och rekreation. Syftet var att informera nirstiendevardarna om tillginglig servi-
ce, fysisk och psykisk halsa och socialt deltagande. I utbildningarna deltog i Estland totalt 270 narsta-
endevérdare fordelade pa sju grupper. I Finland genomfordes utbildningarna under en kryssning dar
man kombinerade utbildning och kamratstod. Totalt deltog 95 nirstiendevardare i kryssningen. Ut-
bildningarna hade fljande teman:

1) Psykiskt vilbefinnande: information om metoder fér att f6rbattra det psykiska valbefinnandet
och livskvaliteten. 2) Fysisk funktionsférmaga och form: information om uppratthallandet av fysisk
form och om hilsa. 3) Livsmiljén och framkomlighet: férbattra framkomligheten i hemmet och nar-
miljén; anvianda hjilpmedel i det dagliga arbetet. 4) Socialt deltagande: hitta sitt att 6ka det sociala
deltagandet och frimja stodverksamhet. 5) Service: information om tillginglig service och rattigheter.

FAS V: Nya modeller och utvecklingsférslag for att forbattra narstaendevardarnas situation.

3.2 Néarstaendevardarens profil i projektet

Narstaendevardarens profil skiljde sig nagot mellan enkitunders6kningen och intervjuerna. Det be-
ror pa att enkiterna skickades till 3 ooo slumpmaissigt utvalda personer éver 65 &r, varav en min-
dre grupp nirstdendevardare plockades ut till undersdkningen. Till intervjuerna rekryterades narsta-
endevardare frimst genom olika féreningar som Turun Seudun Omaishoitajat ja Liheiset ry, POLLI
(Paidkaupunkiseudun Omaishoitajat ja Liheiset ry — huvudstadsregionens nirstiendevardare och an-
hériga), Aivohalvaus ja Afasiayhdistys (stroke- och afasiféreningen), Folkhilsan, Helsingin Alzheimer-
yhdistys (Helsingfors alzheimerférening) och Helsingfors norra verksamhetscenter f6r narstaende-
vard. Ménga av de som intervjuades vardar anhoriga med minnesrubbningar. Detta kan delvis bero
pa att manga av féreningarna och grupperna (till exempel Folkhalsans stédgrupp fér anhoériga till de-
menssjuka) har anknytning till minnessjukdomar. Vid intervjuerna uppgav 59 % av nirstaendevirdar-
na att den vardbehovande har ett likarutlitande om en minnesrubbning. Detta kan ha péverkat att
6ver halften av de intervjuade nirstiendevardarna uppgav att de virdade sin anhériga 21—24 timmar
per dygn, medan endast 10 % av enkatundersokningens deltagare svarade att de vardade sin anhéri-
ga dygnet runt.

Tabellerna och cirkeldiagrammen nedan illustrerar profilen f6r de narstiendevardare som deltog i
SUFACARE-projektets intervjuer och enkitundersokningar. Tabell 1 illustrerar intervjuerna och en-
katundersékningarna. Tabell 2 anger hur manga som i enkitundersékningen svarade att de hade en
konstaterad sjukdom. Tabell 3 baserar sig pa enkatundersékningen och askadliggér narstaendevirdar-
nas nettoinkomster per ménad. Cirkeldiagrammen baserar sig pa enkéatstudien och anger hur narsta-
endevardarna klarar sig p sin nuvarande inkomst (figur 1), nirstiendevirdarnas funktionsférmaga
(figur 2) och nirstdendevirdarnas allminna hilsotillstdnd (figur 3).

Tabell 1. Narstaendevardarens profil i enkatundersokningen och intervjuerna

Enkiter (n = 144) Intervjuer (n = 101)

Nirstidendevirdarens medelilder 77 ar 78 ar
Andelen min bland 44 % 22 %
nirstiendevardarna

Andelen kvinnor bland 56 % 78 %
nirstiendevardarna

Vardat anhorig i 6ver fem ar 50 % 54 %
Vérdar sin maka/make/partner 68 % 80 %
Virdar anhorig dygnet runt 10 % 54 %
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Tabell 2. Konstaterad sjukdom

Ja 86,1
Nej 13,9

Majoriteten av nirstdendevardarna uppgav att de hade nigon konstaterad sjukdom. De vanligaste
sjukdomarna som de nirstdende uppgav sig ha var hjart- och kirlsjukdomar (52 %) och sjukdomar i ré-
relseorganen (47 %).

Tabell 3. Nettoinkomst per manad

Nettoinkomst per

manad

Under 500 € 2,1

501-1 000 € 23,6
1001-2 000 € 50,7
2 001-3 000 € 13,2
30014000 € 5,6

Over 4 000 € 0,7

Hur man klarar sig pa
sin nuvarande inkomst

B Mycket bra
M Bra

Varken bra eller
I:Ida?lligt
M Dpaligt
[ Mycket daligt

Figur 1. Hur narstaendevardare klarar sig pa sin nuvarande inkomst.

De flesta nirstdendevardare hade en nettoinkomst pa 1 001-2 000 euro per manad och majoriteten
svarade att de klarade sig "varken bra eller daligt” eller "bra”.

Funktionsférmaga
W Utmarkt
M Bra

Varken bra
eller daligt

M Huono

Mycket
Ddélig

Figur 2. Narstaendevardarnas funktionsféormaga.
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A_I_Imér)t .
halsotillstand

B Utmarkt
M Bra

Varken
[Cora eller
daligt
M Daigt

Mycket
Ddéligt

Figur 3: Narstaendevardarnas allmanna halsotillstand.

Majoriteten av nirstiendevardarna som svarade pa enkatundersékningen bedémde sin funktionsfér-
mdga och sitt hilsotillstind som gott eller varken bra eller déligt.

3.3 Utbildnings- och rekreationsevenemang for
narstaendevardare

Nirstiendevardare i Aboregionen deltog i utbildnings- och rekreationsevenemangen. Dessa evene-
mang ordnades tre ganger i form av tre kryssningar, tvd ginger i mars och en gang i oktober 2011. Sam-
manlagt deltog 95 nirstiendevardare. Temat for det férsta utbildningstillfallet som hélls av docent
Marika Salminen var: ” Motion, niring och aldrande”. Teman f6r det andra tillfallet var "Sémn och vi-
talitet”, vilket docent Erkki Kronholm héll ett féredrag om, samt "lycka och samhérighet” vilket docent
Markku T. Hyyppa foreliste om. For den tredje utbildningskryssningen var temat “service for nirsta-
endevardare”, vilket Marja Holm-Rantala, Abo stads nirstiendevardarhandledare, berattade om. SU-
FACARE projektets projektledare berittade dven pa den tredje kryssningen om projektets resultat.

Medeléildern f6r deltagarna (n=95) pa kryssningarna var 67 ar och till storsta delen bestod deltagar-
na av kvinnor (93 %). De flesta av deltagarna hade fungerat som nirstiendevardare éver 5 ar (71 %). P4
basen av den feedback som samlades in efter kryssningarna, énskade narstaendevardarna informa-
tion om hur man tar hand om sin egen hilsa (28 %) samt information om service som finns tillganglig
for dem (25 %). Nitton procent ville veta mera om livskvalitet, hur man tar hand om sig sjilv samt fra-
gor som berér den anhorige. Ett par ville veta mera om sémn och vitalitet samt saker som berér den
mentala hilsan (11 % ).

I feedbacken framkom att utbildningskryssningarna uppfyllde deltagarnas férvantningar savali ut-
bildnings- som rekreationssyfte. Majoriteten av nirstaendevirdarna som svarade pa feedbackenkiten
var vildigt n6jda med férelasningarna och tyckte att de var intressanta. Tva nirstaendevardare tyckte
att forelasningarna var for teoretiska. Alla som svarade ansag att utbildningskryssningarna fungerade
bra som rekreation. Manga tyckte dven att det var trevligt att triffa andra narstaendevardare i samma
situation samt att knyta nya kontakter. Utbildningskryssningen fungerade som en paus fran vardagen
och for flera var dagen den forsta riktiga rekreationsdagen pa lange.

De flesta (64 %) nirstiendevirdarna som svarade pd feedbacken anség att rekreation och lediga da-
gar ar viktigare an utbildning. Narstaendevirdarna 6nskade darmed flera liknande evenemang som
dessa kryssningar. De flesta narstiendevardarna hoppades dven pa flera liknande evenemang dar de
béde far utbildning i ndgon form, en mojlighet att knyta nya kontakter, dela med sig av sina erfarenhe-
ter med andra i samma situation samt skapa nitverk, vilket skulle vara speciellt viktigt f6r de som nyli-
gen borjat som nirstiendevardare. Feedbacken kunde ha varit annorlunda om deltagande narstaende-
vardare hade varit "nybérjare”. De som deltog i utbildningskryssningar hade varit narstaendevardare i
flera ars tid och var aktiva i ndrstaendeféreningen. For deras del var rekreationen, ledigheten och nit-
verket viktigt och "nybérjare” hade kanske uppskattat mer information och utbildning.
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4. SUFACARE-projektets
aktiviteter och resultat
| Estland

Lauri Leppik

Den estniska delen av projektet SUFACRE genomférdes av institutionen for socialt arbete pa Tallinns
Universitet. Projektets huvudteam bestod av projektledaren professor Lauri Leppik, professor Taimi
Tulva, forskaren Virve-Ines Laidmie, doktoranden Krista Tammsaar samt projektsamordnare Helika
Saar. Dessutom har flera studenter pa grund-, master- och doktorsniva bidragit till projektaktiviteter-
na: Signe Juhkam, Ingrid, Miido, Urve Luht, Triin Veltmann, Tiiu Raid, Made Bambus, Annely Hend-
rikson-Ader, Hillevi Miltop, Ester Salk, Maivi Vainola, Merle Kiittim och Ulle Kasepalu.

Projektets undersékningsomraden i Estland var Tallinn och Ladne-Viru l4n i landets norra delar.

448 strukturerade intervjuer med vardare av gamla (65 ar och &dldre) genomférdes, varav 358 i Tal-
linn och 901 La4ne-Viru lan. Kontakter med anhérigvardare togs med hjilp av socialtjansten i de olika
omradena eftersom alla virdare var godkdnda som vardare avkommunen. Intervjufragorna byggde pa
bedomningsverktyget i nitverket EUROFAMCARE. Databearbetning och priméir analys genomférdes
med hjalp av ett webbaserat enkatprogram, www.connect.ee

Dessutom genomférdes en brevenkit till aldre (65 och 4ldre). 1 500 enkiter skickades ut, varav1 200
iTallinn och 3001 Li&ne-Virulan, med hjilp av slumpmassigt urval ur befolkningsregistret. Enkiterna
var pa estniska och ryska, beroende pa respektive persons angivna modersmél i befolkningsregistret.
580 besvarade enkiater kom i retur (svarsgrad pa 39 procent), varav 442 frdn Tallinn och 138 frén andra
hall. Brevenkiten togs fram tillsammans med teamet fran Arcada, och den innehéll dven nagra lands-
specifika fragor. Databearbetning och analys utférdes med hjalp av programmet SPSS.

Fran tidigare enkiter som genomférts i Estland 4r det redan kant att begrinsningar i vardagslivet
okar med stigande alder och att en betydande andel av de gamla far nagot slags st6d av anhériga som
vardare for att klara sin vardag. I gruppen 60-aringar upplevde cirka 16 procent stora begrinsningar i
vardagslivet, i gruppen 70-aringar var siffran 23 procent och i gruppen 8o-aringar hela 34 procent. Fér
dldre min 4r de informella vardarna oftast deras makar (i 67 procent av fallen) f6ljda av barn (16 pro-
cent) och andra slaktingar (9 procent). Men eftersom kvinnor lever langre 4n min, 4r deras informel-
la vardare oftast deras barn (45 procent), f6ljt av andra sldktingar (25 procent) och makar (22 procent).

Data som samlades iniprojektet visade att &ven om aldern pa anhérigvardarna varierade frn 23 till
87 ar, har majoriteten — omkring tva tredjedelar (67 procent) — avdem som vardar gamla sjilva passerat
pensionsaldern och far lderspension. Det dr darfér vildigt vanligt att den informella varden sker mel-
lan tva gamla - en friskare 4ldre person som tar hand om en vardbehévande dldre person. Omkring 20
procent av anhdériga som virdar gamla arbetar antingen heltid eller deltid medan aterstdende 13 pro-
cent dr antingen arbetslésa eller inte ute i arbetslivet av annan anledning (t.ex. studerar).

Estlands socialpolitiska modell understryker familjens ansvar for att hjalpa familjemedlemmar som
behover stod. Principen faststills i punkt 271 Estlands konstitution. Social omsorg avseende gamla lig-
ger inom kommunens kompetens och ansvar och darfoér ar stodet till anhorigvardare i princip kommu-
nens ansvar. Fér nirvarande dr det huvudsakliga stodet fran kommuner till virdare ett mindre bidrag
for anhorigvard. Nivaerna fér bidraget och villkoren for att det skall utbetalas faststills av kommu-
nen och dirfor kan nivaer och kriterier variera i hég grad mellan kommuner. I Tallinn utbetalas bidrag
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till vardare f6r 2 801 vuxna och det genomsnittliga beloppet 4r 18,80 euro i ménaden. I Li4ne-Viru l4n
utbetalas bidrag till vardare for 484 vuxna och det genomsnittliga beloppet 4r 22,25 euro i ménaden.

Manga vardare har redan haft en lang "karridr” som virdare och har haft vardansvar i flera ar. 47
procent av respondenterna hade vardat sina anhériga i fem ar eller mer, och bara 5 procent hade haft
detta ansvar i kortare tid &n ett ar. En sirskild egenskap nir det giller vard av gamla 4r vardbehovens
progressiva utveckling. I de flesta fall har vardbehovet vuxit fram gradvis under arens lopp, och lett till
en fordndring i tidigare familjerelationer. Vardaren har tagit pa sig nya roller i familjen och lart sig nya
fardigheter. Det ar mindre vanligt att vardbehovet uppstar plotsligt, t.ex. till f6ljd av en olycka eller
sjukdom (stroke och liknande).

Enligt brevenkaten hade 98 (eller 17 procent) av de 580 aldre (6ver 65 ar) ett visst vardansvar gente-
mot vissa familjemedlemmar. I 51 procent av fallen virdades en make, i 30 procent av fallen vardades
en annan slakting och 15 procent vardade ett barn eller barnbarn. 84 procent av virdtagarna var 6ver
65 ar, vilket aterigen visar pa en vardrelation mellan tva dldre personer.

De huvudsakliga férsamringarna som leder till behovet av vard ar fysiska begransningar. Enligt in-
tervjuerna med virdarna hade 71 procent av vardtagarna problem med rérligheten, medan 16 procent
var sangbundna. 35 procent av vardtagarna hade mentala problem, t.ex. med korttidsminnet, och 12
procent kunde utgoéra en fara for sig sjalva.

45 procent av vardarna vardar 6ver sju timmar per dag vilket tyder pa att f6r manga vardare motsva-
rar uppgifterna ett heltidsarbete. 31 procent av virdarna anger att de inte kan hitta nagon som ersit-
ter dem i fall de sjalva blir sjuka, behover dka bort eller vill ta ledigt. Ytterligare 42 procent av vardarna
anger att det dr svirt att hitta en ersittare.

Vérdforpliktelserna leder till en betydande press pa virdarna och ménga uppger att deras hilsa och
sociala relationer har paverkats. 60 procent av vardarna uppger att deras fysiska hilsa paverkats nega-
tivtiviss mén eller i hog grad. 43 procent uppger att deras sociala relationer med vanner har paverkats
negativt. Av de vardare som fortfarande arbetar hade 28 procent beh6vt ga ned i arbetstid eller helt slu-
ta arbeta pa grund av vardansvaret.

Det huvudsakliga stéd som vardarna sjilva skulle vilja fa fran staten eller kommunen &r:
—information och radgivning om ekonomiskt stéd och stédtjanster (86 procent av vardarna ansag det-
ta vara relevant)

- information om medicinska tillstind och behandling av den dldre personen (85 procent av vardarna
ansig detta vara relevant)

— ekonomiskt std for att kopa vardutrustning, apparater osv. (75 procent av virdarna ansag detta vara
relevant)

- hitta en tillfallig ersittare vid ledighet eller semester (71 procent av virdarna ansag detta vara rele-
vant).

Det rider alltsa en betydande brist pa information, men ocksa pa ekonomiskt stéd och stodtjanster.
Inom ramen for projektet erbjéds kurser till vardare. Under den forsta utbildningsperioden (december
2010 till april 2011) anordnades sju utbildningsdagar i Tallinn och tre i Laine-Viru lan. 186 personer
deltogikurserna. Under den andra utbildningsperioden i maj 2011 anordnades sju utbildningsdagar i
Tallinn och tvé i Ladne—-Viru lan, och sammanlagt 214 personer deltog. Den andra perioden var utfor-
mad som uppféljning av den férsta med ett annat kursinnehall. 175 personer deltog bade i den forsta
och andra utbildningsdagen och fick ett intyg efter kursens slut.

Utbildningsdagarna tickte féljande teman:

- mental hilsa, eget ansvar och deras vikt i vird inom familjen (féreldsare: Indira Viiralt—-Nummela),
— socialtjanst och bidragsmojligheter fér vardare som vardar dldre anhériga (foreldsare: Annika Tor-
jus),

- stod av sjukskoterskor i hemmet fér anhorigvardare (handledare: Kristina Kams),

— hur man mér bra samt vilbefinnande hos bade vardare och virdtagare (féreldsare: Tiina Tursman),
- regleringen av fé6rmyndarskap i Familjelagen. Praktiska fragor i samband med férmyndarskap (fore-
lasare: Kati Jakobson-Lott).

Det ar viktigt att kommunerna fortsitter att erbjuda sadan och liknande utbildning nar SUFACARE-
projektet har upphort eftersom behovet av information och utbildning ar hégt och varaktigt. De som
ar mest intresserade av att delta i utbildningar 4r personer som precis har bérjat som virdare. Men
kommunerna bor erbjuda utbildning 4ven till de som redan har vardat anhériga i flera ar. Fokus pa den
typen av stodutbildning kan ligga mer pa den psykologiska aspekten, forhindra utbrandhet, hantera
progressiva sjukdomar och varda déende.

Modellen med st6d fran kommun till vardare skall ocksa innehalla bade tryckt informationsmateri-
al och information pa internet om tillgang till socialtjanst, likarvird och rehabilitering. Men tjanster-
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na sjilva behéver ocksa utvecklas, vilket sarskilt giller ersattare vid tillfallig ledighet, vardstéd under
langre perioder samt stod vid hemsjukvard.

Under de senaste aren har stodgrupper fér anhérigvardare bildats bade i Tallinn och i Laine-Viru
lan. SUFACARE-projektet har bedrivits i samarbete med kontaktpersonerna hos dessa grupper och
har underlattat kontakterna mellan vardare och stédgrupper. Det ar viktigt att kommunerna fortsat-
ter att underlatta sidana kontakter och hjalper stédgrupper som i sin tur har en viktig roll i fraga om
att férmedla erfarenhet och information mellan vardare.

En berattelse fran Estland

En berittelse om en dldre nérstdendevdrdare

Jag heter Leida och kommer frdan Tallinn och dr 78 dr. Jag skotte i 6 ar min make som i marsidr dog pd sjuk-
hus vid en dlder av 85 dr.

En vinter f6ll min man pd en hal sparvagnsskena och brot héftbenet. Han hamtade sig aldrig frin detta
utan blev i praktiken siingliggande resten av livet.

Han opererades visserligen, men efter operationen var han rddd for att réra sig och ridd for smértor och vil-
le déirfor inte aktivt delta i rorelseterapi. Eller i sjilva verket fick han fysioterapi pd sjukhusets rehabiliterings-
avdelning en liten tid efter operationen, men sedan mdste tjinsten kopas pd ett rehabiliteringssjukhus och da
avgjordes grinsen av planbokens tjocklek. En specialist pd rorelseterapi visade honom ocksd ritt sdtt att trd-
na, men en gammal mdnniska dr inte ldngre sd bra pd att hdlla allt i minnet.

Forutom att min man pd grund av fallet blev singliggande hade han diabetes, hogt blodtryck och astma.
Medicinkostnaderna dt upp en stor del av hans dlderspension.

Efter operationen fick han rehabilitering bara en ging, mer in sd ansdg inte likaren att det behdvdes. Nir
jag gick till likaren for att diskutera behandlingen slog han bara ut med hénderna och sade att det pa grund av
dldern inte dr majligt med rehabilitering eftersom kéerna dr sd ldnga. Om vi hade haft pengar skulle min man
ha kunnat ga pd behandling manga ganger till.

Vi ér tre som bor i en liten bostad: jag, min man och min 45-drige, arbetslose son som flyttade till oss efter
skilsmdssan frdn sin fru (for 4 dr sedan). Sonen arbetade som viktare i ett lager fér minimilon men for 3 dr
sedan forlorade han sitt arbete och har sedan dess i praktiken varit hemma. Ibland har han haft tillfalligt ar-
bete ett par veckor i taget, men hittills har han inte hittat ndgot fast arbete. Inte heller arbetsloshetskassan
ville léingre betala ut arbetsloshetsersittning och han avfordes ur deras register och nu har han inte ens sjuk-
forsikring lingre.

Ibland fick vi sonen registrerad hos socialkontoret som vdrdare dt min man och da fick han vardbidrag dir-
ifrdn varje mdnad samt sjuk- och pensionsforsikring. Sonen hjélpte mig mycket i virden, handlade mat, tog
hem blojor till min man, hjdlpte till med att tvitta och lyfta, ensam hade jag inte orkat med allt.

Ett halvt dr fére sin dod forindrades min man, han ville inte lingre leva, utan sade att han dr till besvir och
vill dé. Jag forsokte fa hjilp av likarna, jag gick sjilv och diskuterade dven med en psykiater, men ingen kom
hem till oss. Min man var deprimerad.

Vi levde faktiskt pd tvd dldre ménniskors sma pensioner och en stor del av vira pensioner gick till medici-
ner. Med det som blev dver betalade vi rikningar och kopte mat. Inte heller min egen hélsa har varit bra pa fle-
ra dr, synen har forsimrats och likasd min férmdga att réra mig. Och i efterhand har jag tinkt pd att jag ofta
talade om min egen ddliga hdlsa nér dven min man horde det. Nu har jag anklagat mig sjilv for att hans livs-
lust tog slut.
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5. Narstaende som vard- och
omsorgsgivare

— deras stodinsatser, behov, anvandning
och erfarenhet av stdd och service

Asa Rosengren

5.1 Bakgrund

Narstaende har pa senare ar fitt en allt mer betydande roll i virden och omsorgen av aldre och an-
dra personer med funktionshinder. Till f6ljd av nedskidrningar i den offentliga sektorn sker varden av
aldre allt oftare i hemmet och familjen och andra narstaende personer blir en allt viktigare vard- och
omsorgsgivare (Vaarama et al. 2006). Teppo Kroger et al. (2003) konstaterar att den finlandska aldre-
omsorgen praglas av en svag universalism och att utvecklingen verkar ga mot en informalisering av
omsorgen (Kréger 2009: 118). Det finns dock inga lagliga skyldigheter, vare sig ekonomiskt eller i fraga
om vard och omsorg, mellan vuxna generationer i Finland utan detta ansvar ligger pa staten och kom-
munen. Aven om ansvaret ligger pa det offentliga vilfardssystemet gor nirstiende betydande vard-
och omsorgsinsatser idag (se t.ex. Kattainen et al. 2008, Vaarama & Ollila 2008, Valko et al. 2010) och
merparten av dessa personer mottar inte det lagstadgade stédet for narstdendevard (se t.ex. Purho-
nen et al. 2011).

Motiven foér att stodja ovannimnda nirstaendevardare r flera. Ett av de vanligaste motiven &r att
niarstdendevardarna behover stod for att i sin tur orka ge stod till nara anhériga med hjalpbehov. Om
nirstaendevardarens hilsa sviktar, sviktar varden och omsorgen hemma och den hjalpbehévande kan
inte bo kvar isitt ordinira boende. Narstaendevardarna medverkar alltsd har till att minska kostnader-
na foér offentlig omsorg. (Johansson 2007) En annan motivering ar relaterad till de manskliga rattig-
heterna, vilket bla. innebér att narstaendevardarna skall kunna leva utifran sina egna behov pa sam-
ma villkor som andra medborgare och ha méjlighet till att delta i samhaillslivets olika arenor. Manga
narstadendevardare ar mycket bundna till omsorgssituationen (se exempel i Lipponen 2008), vilket kan
innebira begransningar i narstaendevardarens méjligheter till deltagande i olika verksamheter och ak-
tiviteter. For att undvika isolering och utanférskap blir det alltsa viktigt att t.ex. via olika stédformer
skapa foérutsattningar f6r nirstaendevardares delaktighet i samhallslivet (jfr Social- och hilsovardsmi-
nisteriet 2011). Vilken utgadngspunkt som &n viljs sa 4r det viktigt att samhallet utvecklar stédformer
av god kvalitet till narstiendevardare. Aven om det for manga 4r naturligt och positivt att ge stod sa
kan uppgiften i vissa situationer blir 6vermiktig, vilket paverkar nirstiendevardarens hilsa och livs-
kvalitet negativt (se t.ex. Lipponen 2008, Lundh 2001).

For att kunna utveckla stodet till nirstiendevardare 4r det viktigt att ha kunskap om nirstaende-
vardares stodinsatser, behov, anvindning och erfarenheter av stéd och service. Avsikten med nedan-
stdende avsnitt blir ddrmed att belysa narstaendevardarna och deras situation utifrin det stod de ger
och behéver samt i vilken utstrackning de fir och anvinder stod. Aven betydelsefulla egenskaper hos
stod och service lyfts fram ur ett narstiendevardarperspektiv. I avsnittet presenteras ett urval data
som utgar fran bada delstudierna i SUFACARE-projektet och som enbart berdr nirstiendevardares
stodinsatser, behov, anvindning och erfarenhet av stéd och service. I enkitstudien deltog 144 narsta-
endevardare och i intervjustudien 101 nirstdendevardare fran tre geografiska omriden: Helsingfors,
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Abo och Salo. En beskrivning av de bida populationerna, metoderna och genomférandet av delstudi-
erna aterfinns i kapitel 2.

5.2 Narstaendevardares
stodinsatser till nara anhorig

Hur omfattande 4r det st6d som narstdendevardare ger till nara anhérig med hjalpbehov? For att kun-
na uppskatta stodinsatsernas omfattning mattes dessa i tid i bada delstudierna. De nirstiende fick
uppge hur lainge man som nirstiendevardare gett vird och omsorg till nira anhérig med hjalpbehov,
hur ofta hjilpen ges och antal timmar per vecka.

Resultaten visar att majoriteten av nirstdendevardarna i bade enkat- och intervjustudien ger be-
tydande stodinsatser matt i tid (se tabell 1). Omkring hilften av narstdendevardarna i bada delstudi-
erna har gett stod till den hjalpbehovande personen fem &r eller mer. Narmare 8o procent av narsta-
endevardarna i enkitstudien rapporterar att de ger sina stédinsatser dagligen. De stérsta orsakerna
till att personerna i studien beh6vde narstiendevardarens stédinsatser berodde framst pa aldersrela-
terad nedsittning av fysisk funktionsférmaga (31 %), kronisk sjukdom och demens (19 %), samt min-
nesstérningar (16 %). I intervjustudien angav omkring halften av nirstiendevardarna att de ger stéd
dygnet runt (144-168 h/vecka) och ndrmare 70 procent angav att vard- och omsorgstagaren ar mycket
beroende av stéd (of6rmogen att utan hjilp utféra de flesta dagliga aktiviteter). Demens och minnes-
storningar (70 %) utgjorde den stérsta anledningen till att den anhérige behévde hjalp och stéd i in-
tervjustudien. Andra orsaker till stédbehov var olika kroniska sjukdomar och handikapp (t.ex. Parkin-
sons sjukdom, stroke, diabetes).

Tabell 1. Narstaendevardares stodinsatser omfattning i de bada delstudierna (%)

Procent
Enkétstudien (N=144)
Tid
Under 1 ar 14
1-5ar 38
Over 5 &r men under 10 ar 24
10 ar och over 25
Hur ofta stodet ges
Dagligen 77
Flera ganger i veckan 17
En gang i veckan 6
Intervjustudien (N=101)
Tid
2 ar eller mindre 20
3-4 ar 26
5 ar eller mer 54
Timmar per vecka
23 h eller mindre 15
24-95h 16
96-143h 13
144-168h 55

Vilka olika typer av stodformer ger da nirstiendevardare till sina anhériga med hjalpbehov? Resulta-
ten frin intervjustudien visar att nirstdendevardare ger stéd inom manga olika behovsomraden hos
personen som mottar hjalp (se tabell 2). Mer &n 9o procent av nirstdendevardarna angav i studien att
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de ger personlig vard (hjilp med t.ex. hygien, pa- och avkladning, toalettbesok) och hjilp med att orga-
nisera och hantera virden av och stédet till den anhérige. Dessa dr de tva vanligaste omradena fér stod
fran nirstdendevardare. Direfter rapporteras (i denna ordningsféljd) féljande behovsomraden: hem-
mets skotsel och hushallsarbete, halso- och sjukvérd (t.ex. medicinering), psykosocialt stéd och stéd
vid forflyttningar. Minst stéd ges vid ekonomihantering (t.ex. betala rakningar).

Tabell 2. Narstaendevardares stod till anhérig inom olika behovsomraden i intervjustudien (%)

Procent (N=101)

Behovsomrade hos den person som behover stod

Personlig vard 93
Organisera och hantera vard och stod 93
Hem och hushallsarbete 90
Halso- och sjukvard 90
Psykosocialt stod 86
Stod vid forflyttning och transport 75
Stod for att hantera ekonomi 54

En genomsnittligt hog andel, omkring 70 procent av narstdendevardarna i intervjustudien, angav att
de 4r ensamma om att ge stéd inom olika omraden till den hjilpbehévande personen (dvs. utan hjilp
av ndgon annan nirstaende eller en vard- och omsorgsgivare). Over hilften av nirstaendevardarna
rapporterade att det inte finns nagon i omgivningen som kunde stédja den hjalpbehévande personen
ifall narstdendevardaren blir sjuk eller ifall narstiendevardaren behovde tillfillig avlosning. Omkring
en tredjedel uppgav att de med viss svarighet kunde fa tag p4 nadgon. Endast en femtedel av nirstaen-
devardarna rapporterade att de har latt att f4 tag pa ndgon i ovannimnda situationer.

Vilken 4r da anledningen till att narstdendevardare ger stéd till en nira anhérig med hjalpbehov? Iin-
tervjustudien fick narstiendevardare ta stillning till olika pastaende som kunde ha paverkat beslutet
att stédja den hjilpbehévande personen. Flera svarsalternativ var méjliga. Narstiendevardare i ovan
namnda studie ger stodet frimst av kanslomassiga skal, av kirlek och tillgivenhet grundad pa en ge-
mensam livshistoria, av pliktkinsla och av skyldighet som familjemedlem (98 resp. 81 och 75 procent).
Omkring 70 procent av nirstdendevirdarna uppgav att stodja/varda ger tillfredsstallelse (far en att
ma bra). Ungefir hilften angav ocksa att de ger stod for att de av en hindelse rikade hamna i stédrol-
len eller f6r att det inte fanns eller finns ndgot annat alternativ eller fér att den hjalpbehoévande perso-
nen vigrar ta emot hjalp frdn ndgon annan 4n nirstdendevardaren. En tredjedel av nirstiendevirdar-
na rapporterade att stodet ges av ekonomiska skal (t.ex. fér dyr service eller ekonomiska férdelar f6r
dem). En fjirdedel av nirstiendevirdarna angav att stodet ges av religiosa orsaker.

5.3 Narstaendevardares behov av,
tillgang till och anvandning av stod

I enkitstudien efterfragades hurudant stéd nirstdendevardare behover och vilken service de sjilva
respektive den nira anhoérige har anvant under de senaste sex manaderna. I det féljande redovisas be-
hovet och anvindningen av stéd och service ur narstiendevardarens synvinkel.

Merparten av nirstiendevardarna, omkring 70 procent, angav i studien att de fér egen del beho-
ver olika typer av stéd och service. De tre mest angivna stéd- och serviceformerna &r avlastning, rad-
givning och information. Direfter rapporteras (i denna ordningsfsljd) behovet av ekonomiskt stod,
bedomning av vardsituationen, hjilpmedel, stodgrupper och utbildning. Vanligt r att narstaende-
vardare anger att de behover en till tva olika typer av stod fér egen del. Om kring en tredjedel av nar-
stdendevardarna hade lamnat fragan om stédbehov f6r egen del obesvarad.
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Tabell 3. Narstaendevardares behov av stéd och service (%)

Nirstaendevardares behov av stod Procent
Behov av minst en typ av stéd (N=144) 69

Olika typer av stod (N=99)

Avlastning (vikarierande vard fér den anhorige) 44
Radgivning 39
Information 39
Ekonomiskt stod 27
Beddmning av vardsituationen 20
Hjalpmedel 17
Stédgrupper 12
Utbildning foér vardarbetet 12

Antal stod som ndrstaendevardare behéver (N=99)
1-2 stodformer 69
3 stodformer eller fler 31

Hur vanligt 4r det da att narstdendevardare mottar stéd som &r specifikt riktat till dem? Merparten av
nirstdendevardarna, omkring 8o procent, i enkitstudien far eller anvinder inget stod for egen del. Av
de som mottar specifik service f6r nirstiendevardare &r tillfallig och regelbunden avlastning de mest
vanliga stédformerna. Omkring en tiondel av narstiendevardarna rapporterar att de behévt stod men
inte fitt. Bedémning och evaluering av nirstdendevardarens behov, radgivning och avlastning dr de
stodformer som énskas mest (se figur 1).

Integrerad vardplanering
Stodgrupper for familjemedlemmar

Internet service

Telefonservice (stodnatverk)

Krishantering

Utbildning i vardarbetet | ——— ]

Radgivning for narstaendevardaren

1

Bedomning och evaluering av vardarens behov

1

Tillfallig avlastning for en lagre period | ——————

Regelbunden avlastning

(=]
=
N
w
=
%, ]
[=2]
~

8

Har hehovtmen inte fitt  m Har anvantunder den senaste 6 manaderna

Figur 1. Narstaendevardares anvandning och behov av specifik service (%).

En hog andel av narstiendevardarna i enkitstudien, omkring 8o procent, hade under de senaste sex
manaderna anvint nagon form av medicinsk vérd, sjukvard och rehabilitering f6r sin nira anhériga.
Vanligt dr att narstdendevardarna anger att de anvint en till tre olika typer av vard och rehabiliterings-
tjanster. De mest anlitade tjdnsterna &r allminlikare, speciallikare och akut sjukvard (se figur 2). En
fjardedel av nirstaendevardarna rapporterar att de skulle ha behévt olika tjanster (frimst rehabilite-
ringstjanster) f6r den nira anhoriga men inte fatt.
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Figur 2. Narstaendevardares anvandning och behov av medicinsk vard, sjukvard och rehabilitering for nara
anhorig (%).
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Figur 3. Narstaendevardares anvandning och behov av social service for nara anhorig (%).
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Narmare 70 procent av nirstdendevardarna i enkitstudien anger att de mottar social service fér nira
anhorig. Lite 6ver hiften av dessa narstdendevardare mottar en till tva typer av social service. Omkring
en femtedel anger att de far utomstaende hjalp fér den anhoériges personliga vard. Ungefir en lika stor
andel mottar privat utomstaende assistans och anvander hjilpmedel i vardarbetet. Andra vanliga ser-
viceformer som de anlitat dr transportservice, larmtjanster, modifieringar i hemmet och fotvard. Om-
kring tio procent av nirstaendevardarna far kommunal hembhjilp och tillfillig avlastning. En tredjedel
av nirstadendevardare i studien rapporterar att de inte fatt den service de 6nskat f6r sin nira anhéri-
ga. Privat utomstaende hjilp och assistans fér den anhérigas personliga omvardnad och kommunal
hembhjilp fér hushallsarbete 4r de mest 6nskade serviceformerna bland narstaendevardarna i enkat-
studien. Nérstiendevirdares anvindning och behov av social service f6r den nira anhoriga illustreras

ifigur 3.

54 Narstaendevardares
erfarenheter av stod och service

Vilka erfarenheter har da narstaendevardare nar det galler att 4 tillgang till stéd och service? Vad ar
det som underlattar och hindar tillgangen till stéd och service? I enkitstudien efterfrigades vem el-
ler vad nirstiendevirdaren anser har varit till stérst hjalp vid att fa tillgang till stéd och service. Sva-
ren pd den 6ppna frigan har kodats pa basen av den mest frekventa typen av svar. Totalt 148 under-
lattande faktorer ndmndes. I figur 4 redovisas olika kategorier av faktorer som underlittar tillgdngen
till stéd och service.

Olika stod och
serviceformer

20% _\

Personal inom halso-
och sjukvard
29%

/_

Frivilliga
organisationer
5%

Narstaendes egen
aktivitet och
kompetens
8%

Personalinom
socialvarden
22 %

Familj,
vanner, grannar
16 %

Figur 4. Faktorer som underlattar tillgangen till stod och service (%).

De flesta nirstaendevirdare i studien anger att personlig kontakt med personal inom hilso- och sjuk-
varden (t.ex. egen likare, egen virdare) och personal inom socialvirden (t.ex. personal inom hemvéar-
den, socialhandledare, socialarbetare) har varit till stérst hjalp for att de skall f4 tillgdng till eller kon-
takt med stod och service (se figur 4). I 6vrigt ar deras personliga nitverk av familj, vinner och grannar
eller narstdendevardare sjalva som varit till storst hjalp. Ett fatal nirstiendevirdare namner olika in-
tresseorganisationer (férbund och féreningar). Olika former av stéd och service (t.ex. kortvarig in-
tervallvard, fardtjanst, hjalpmedel, samtal och rddgivning) har ocksa underlittat tillgdngen till olika
stod och serviceformer.

Narstdendevardare i enkatstudien fick ocksa utgiende fran egen erfarenhet svara pa fragan vem el-
ler vad som hindrat tillgangen till stéd och service. Svaren pa den 6ppna fragan har igen kodats pa ba-
sen av den mest frekventa typen av svar. Totalt 67 férsvarande faktorer nimndes. Dessa hinder illus-
trerasifigurs.
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Figur 5. Faktorer som utgor ett hinder for att fa och anvanda stéd och service (%).

Narstiendevardare som har upplevt hinder kring att anvinda stéd och service har beskrivit flera oli-
ka svarigheter. De vanligaste angivna hindren &r dilig kvalitet pa stédet (t.ex. langa vantetider, pro-
fessionellas forhallningsatt, resursbrist, bristande kontinuitet bland vardpersonal, bristande informa-
tion, att fa service pa eget modersmal), brist pa tillgangligt stéd (t.ex. att f4 vardplats, understod for
nirstaendevard, fardtjanst) och krangliga byrdkratiska processer. Andra hindrande faktorer kan vara
bristande kunskap och erfarenhet hos nirstdendevardaren eller att den anhériga sjalv utgér ett hin-
der genom att vigra ta emot stod och service. Aven den privata servicens hoga kostnader lyftes fram
indagra svar. En tiondel av nirstaendevardarna kunde inte siga vad som varit de storsta hindren i till-
gangen till stéd och service.

En central fraga 4r vad nirstiendevardarna anser dr viktigt att fa stod och hjilp med, liksom vad
som ar viktigt hos olika typer av stéd och service. Nirstdendevardarna i intervjustudien har fatt ta
stallning till 15 olika typer av stod och hjalp samt 11 olika typer av kvalitetsegenskaper. De har fitt ange
ivilken utstrackning de anser att det &r mycket betydelsefullt, ganska betydelsefullt eller inte betydel-
sefullt for dem. I det féljande redovisas hur narstdendevardare virderar stodets betydelse och kvalitet.

Den storsta andelen av narstdendevardarna ser det som mycket betydelsefullt att fa information
om den anhériges hilsotillstind samt information om olika typer av hjilp och stéd. Hogt virdera-
de stod dr ocksa mojligheten att fa tala med nagon om sina problem som narstaende, mojlighet att ta
semester/ledighet fran att ge stod samt mojligheten att delta i en grupp for narstiendevardare. Fyra
stéd som hamnat bland de l4gst skattade 4r hjalp att anpassa hemmiljéon med tanke pa stédsituatio-
nen, mojlighet att tillbringa mer tid med sin familj, méjlighet att kombinera att ge stéd med att yrkes-
arbeta, hjalp att hantera oenigheter inom familjen. I figur 6 redovisas nirstdendevardares virdering
av betydelsefullt stod.
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Figur 6. Betydelsefullt stod ur narstaendevardarnas synvinkel (%)

Narstaendevardarna i intervjuundersékningen har mycket lika uppfattningar om vad som &r viktiga
kvalitativa egenskaper i stéd och service (se figur 7). Att stédet hojer livskvaliteten fér den anhérige,
som behdover hjilp och stod verkar var den egenskap som narstaendevardarna varderar hégst. Andra
hogt viarderade egenskaper hos st6d och service 4r att vard/stod personalen lyssnar pa narstiendevarda-
rens och den hjalpbeh6vande personens synpunkter, att hjilp ar tillganglig nir den beh6vs som bast, att
personalen har god kompetens och att man beméts med respekt. Manga av narstdendevirdarna anger
ocksa att det ar viktigt att stédet och servicen fokuserar pa badas behov och att stodet ocksa férbattrar
nirstdendevardarens egen livskvalitet. Personalkontinuitet och hjalp vid utlovad tid utgér ocksa mycket
betydelsefulla kvalitativa egenskaper. Att hjilpen passar narstiendevirdarens egna rutiner och stodet
inte kostar f6r mycket hor till de l4gst skattade kvalitativa egenskaperna i stéd och service.
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Figur 7. Kvalitativa egenskaper i stod och service ur narstaendevardares synvinkel (%).
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5.5 Diskussion

Att nirstdende i dag gor betydande stodinsatser i samhallet visar resultaten fran bada delstudierna i
SUFACARE-projektet, vilket dven tidigare forskningsresultat visar (se t.ex. Kattainen et al. 2008, Vaa-
rama & Ollila 2008, Vilkko et al. 2010). Narstaende ger omfattande stédinsatser (fran personlig vard
till tillsyn och emotionellt stéd) till nara anhériga med betydande funktionsnedsittningar. Vad be-
ror det da pi att nirstaendes stodinsatser dr sa omfattande idag? Det frimsta motivet for att ge vard
och omsorg utgjordes i intervjustudien av kirlek och tillgivenhet som nirstaendevardaren har till sin
nira anhoriga. Nar det galler omsorg utgér dessa kanslomdissiga band en form av socialt kapital som
har stor mansklig och ekonomisk betydelse. Vard och omsorg ges ocksa av pliktkansla och pa grund av
att anhoriga styrs av samhalleliga normer som siger att narstaende inte skall 6verge en minniska som
behéover stéd och hjilp. Narstaendevardarnas stora hjilpinsatser kan delvis ocksa vara en konsekvens
av att valfriheten inom den offentliga omsorgen har minskat. Nedskidrningarna inom den offentliga
sektorn kan ha inneburit ett 6kat tryck pa narstaendevardare dvs. nirstaendevardare har fatt mins-
kade mojligheter att vilja om de vill stéda eller lata bli. I samma utstrackning har de hjalpbehévande
fatt minskade mojligheter att vilja om de vill ta emot stéd och hjilp fran nirstaendevardare. Det dr
av stor vikt att narstaendevardares atagande &r frivilligt. Om friheten att vilja mellan narstaendevard
och offentlig omsorg ar hotad riskerar vi att fa en patvingad narstiendevard, som knappast har positi-
va konsekvenser vare sig fér den som tvingas ge eller fér den som tvingas ta emot stéd och hjalp. For-
utom minskade valmojligheter kan ocksa brist pa tillgangligt stod (t.ex. att fa vardplats, understod f6r
narstdendevard, fardtjanst) krangliga byrakratiska processer och kvalitetsbrister hos stéd och service
(t.ex. langa vantetider, bristande information, professionellas diliga bemétande, bristande kontinui-
tet bland vardpersonal, att f4 service pa eget modersmal) utgora orsaker till att narstiendevardare inte
far eller anvander stod och service.

Det verkar inte vara nigon sjilvklarhet att man som nirstaendevardare fir hjalp och stéd fran sam-
hallets sida. En hég andel av narstiendevardarna i intervjustudien anger att de 4r ensamma om att ge
vard och omsorg. Over hilften av de tillfragade i intervjustudien siger ocksa att de inte finns nagon i
omgivningen som tillfalligt kunde avlésa dem i vard- och omsorgssituationen. Det mest pafallande re-
sultatet i enkitstudien igen 4r att narstiendevardare fir sd lite stod for egen del och att det finns nir-
stdendevardare som inte far det stod (t.ex. avlastning, radgivning, information) som de anser sig be-
hoéva. Merparten av nirstdendevirdarna i enkitstudien mottar dock ndgon form av vard och service
for nira anhorig med hjilpbehov. En forklaring till detta kunde vara att stodet som ges till nirstaen-
devardare beviljas framst utifran den hjalpbehoévandes situation. En annan férklaring kunde ligga i att
nirstaendevardare kanske inte heller vet vad som skulle vara det bista stodet f6r egen del i situationen
och den kan darfor inte kommunicera dessa stodbehov till professionella inom den offentliga sektorn.
Manga nirstdendevardare kanske inte heller sjilva identifierar sig som "narstdende som ger stod” (jfr
Puronen et al. 2011).

Nirstdendevardares behov av stéd ar alltid individuella, unika, situationsbundna och férindras éver
tid. Detta framkom i manga intervjuer med narstiendevardare i studien. Aven om behoven ar indivi-
duella och unika finns det manga nirstaendevardare som har likartade behov av stéd. Behovet av av-
lastning, radgivning och information dr nagot som de flesta nirstdendevardare i enkitstudien lyfter
fram. De flesta nirstiendevardare i intervjustudien anger att det 4r mycket viktigt att fa information
om den anhériges halsotillstand och sjukdom samt information om olika typer av hjalp och stéd som
ar tillgingligt. Detta tyder pa att narstiendevardare 6nskar fa stéd f6r att kunna klara av sin situation,
bl.a. genom att skaffa sig kunskap och beredskap. Kunskap om den nira anhériges hilsa och sjukdom
kan ge trygghet och redskap for eget handlande. Kunskap om vilket stéd som finns att tillgd 4r ju en
forutsittning for att kunna anvinda sig av det. Detta betyder att olika personalgrupper inom soci-
al- och hilsovirden behover ha bra kunskap om vilket st6d som finns fér narstaendevardare (och den
hjalpbehévande) sa att de kan férmedla denna information till dem. I enkitstudien utgjorde persona-
len inom halso- och sjukvirden och socialvirden den mest betydelsefulla kanalen till stod och service.
De flesta nirstdendevardare varderar ocksd hogt méjligheten att 4 tala med ndgon om sina problem,
vilket pekar pa att de i sin situation dr ganska ensamma med sina bekymmer som narstdendevardare.
Aven mojlighet att ta semester eller ledighet frin vard- och omsorgsarbetet uppskattas hogt. Narsta-
endevirdarnaiintervjustudien har ofta samma syn pa vad som kdnnetecknar bra stod och service. Att
stodet hojer livskvaliteten f6r den néra anhérige som behéver hjilp och stéd verkar var den egenskap
som nirstiendevirdarna virderar hogst. Narstaendevardarna lagger alltsd hiar mer vikt vid hur stédet
och servicen skall stédja den anhériges situation &n sin egen. Detta ger en fingervisning om att narsta-
endevérdare efterfragar ett gott stod for de anhoériga som behover hjilp och stod. Narstaendevardar-
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na uppskattar ocksi att vard och omsorgspersonalen lyssnar pa nirstdendevardarens och den hjalp-
behévande personens synpunkter, att hjalp r tillganglig nir den behovs som bast, att personalen har
god kompetens och att man beméts med respekt. Dessa egenskaper ar alltsa viktiga att ta i beaktan-
de da det galler att utveckla ett stod av god kvalitet fér narstdende i rollen av vard- och omsorgsgivare.

En férutsattning for att kunna bygga upp ett bra stod for narstiendevardare ar att férs6ka undvika
en forenklad bild av nirstaendevardarnas situation. Aven om manga nirstiendevardare har likarta-
de 6nskemal om stéd och behov av hjilp, finns det unika individuella behov som narstaendevardaren
kanske inte delar med nagon annan i motsvarande situation. Det blir viktigt att utifrdn narstaende-
vardarens (och den hjilpbehévandes) situation, férutsittningar och preferenser foérséka anpassa sam-
hillets insatser till nirstiendevirdarens behov av stod. Det handlar om en process diar ambitionen ar
att skraddarsy insatser till fordel f6r narstaendevirdaren (jfr Johansson 2007). En férutsattning f6r
detta ar ett fungerande samarbete mellan nirstaendevardaren och olika vilfardsaktérer, ett partner-
skap, ddr narstdendevardarens unika kunskap och erfarenhet nar det giller vird och omsorg om nira
anhorig erkdnns och respekteras (se Lundh & Nolan 2002). Detta férhallningsitt grundar sig pa ett
synsatt dir narstdendevardaren ar ett subjekt och ges mojlighet till delaktighet i processen att forma
stodet i samverkan med professionella inom olika valfardssektorer. Om nirstdendevardare uppmérk-
sammas positivt, fir uppskattning och erkidnnande fér sina stédinsatser och fér sin “expertis” i form
av erfarenhetskunskap och om deras situation underlittas genom individuellt inriktade stédformer
av god kvalitet si kan detta ¢ka tryggheten och livskvaliteten fér bada parterna i vard- och omsorgs-
relationen.
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6. Narstaendevardarens mentala
halsa och livkvalitet - ett
halsoframjande perspektiv

Bettina Stenbock-Hult

6.1 Syfte

I detta kapitel beskrivs

« hur nirstaendevardarna uppskattade sin mentala hilsa jamfért med de som inte var narstaendevar-
dare

« hur narstdendevardarna uppskattade sin livskvalitet jaAmfort med de som inte var nirstdendevardare
- sambandet mellan livskvalitet och mental hilsa bade hos nirstaendevirdare och hos personer som
inte var narstaendevardare

- nirstaendevirdarnas behov av stéd samt framjande av mental halsa och livskvalitet hos nirstdende-
vardare.

6.2 Mental hélsa och halsofréamjande

Mental hilsa har karaktiriserats bade i positiva och negativa termer. Den negativa karaktirisering-
en innebdar att mental hilsa definieras som franvaro av sjukdom, varvid sjukdomsbegreppet blir det
centrala. Den positiva karaktariseringen betyder att mental hilsa definieras som ndgonting i sig, utan
hanvisning till sjukdom. En allmint kind definition som utgér en kombination av positiva och negati-
va drag ar Varldshilsoorganisationens (WHO) definition fran 1948. Enligt WHO &r hilsa ett tillstand
av fullstindigt fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande, inte enbart avsaknad av sjukdom eller ska-
da. Definitionen har kritiserats for att den gor hilsa till ett ouppnaeligt ideal (fullstindigt valbefin-
nande). I det senare dokumentet Ottawa Charter (WHO 1986) har WHO karaktiriserat hilsa som en
resurs fér det dagliga livet. Hilsa ses som ett positivt begrepp som innefattar sociala och personliga
resurser samt fysiska formagor. Halsa utgor enligt WHO ocksa en viktig bestdndsdel i livskvaliteten.

Halsoframjande &r enligt Ottawa Charter (WHO 1986) en process som ger individen méjlighet att ¢ka
kontrollen 6ver sin egen hilsa och férbittra den. Det innebir att frimja individens sjalvupplevda halsa
och halsorelaterade livskvalitet, att frimja fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande samt funktions-
formaga och att stodja individens férmaga att hantera sitt liv.

Ett viktigt begrepp i WHO:s syn pa halsoframjande ar empowerment. Empowerment eller delaktig-
het innebar att ha makt 6ver och kunna kontrollera sitt eget liv, att vara en fullvirdig medborgare. Det
innebir att individen bade har makt 6ver sin egen situation och ocksa tror pa att han har denna makt.
Kontrollen innefattar bl.a. att ha den kunskap som behévs fér att handla, att ha beslutskontroll, att
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kunna omsétta beslut i handling och att kunna se det meningsfulla i situationen. Empowerment kan
ses som det samma som positiv hilsa eller som ett medel f6r att uppna positiv hilsa. (Tones & Green
2006.)

Positiv mental halsa

Marie Jahoda (1958) presenterade for 6ver 50 ar sedan en syn pa positiv mental hilsa som byggde pa en
sammanstillning av tidigare uppfattningar. Hennes verk har blivit en numera ofta refererad klassiker.
Enligt Jahoda kan man granska en vuxen persons mentala hilsa utgdende fran sex kriterier.

1. Attityder till det egna jaget

2. Utveckling och sjalvforverkligande

3. Integration av individens psykiska krafter

4. Autonomi gentemot social paverkan

5. Verklighetsuppfattning

6. Formaga att bemastra tillvaron

Individens attityder till det egna jaget

Individen har ett gott sjalvfértroende, som grundar sig pa en realistisk sjalvuppfattning och klar iden-
titet. Hos individen finns en inre objektivitet som goér att han kan skilja mellan det han vill vara och
det han 4r. Individen kan acceptera sig sjalv med fel och brister, dvs. trots avvikelser fran idealjaget.

Utveckling och sjalvférverkligande

Individen befinner sigien stindig process av tillvixt och utveckling. Han har ett behov av att anvanda
sina fardigheter och mojligheter till att forverkliga sig sjalv. Behovet av sjalvforverkligande motiverar
individen till aktivitet. Sjalvférverkligandet och aktiviteten 4r inte enbart inriktade pa individen sjilv
utan omfattar ocksd omsorg om andra.

Integration av individens psykiska krafter

Integration innebar att det rader en flexibel balans mellan individens psykiska krafter som gér att han
kan anpassa sig till situationens krav. Integration betyder ocks4 att individen har utvecklat en genom-
tankt syn pa livet och sig sjilv. Detta framhiver integrationens kognitiva aspekter. Slutligen innebar
integration att man kan sti ut med dngest samt motsté och klara av stress.

Autonomi gentemot social paverkan

En person dr autonom da han kan fatta beslut utgiende frdn egna 6verviganden, handla sjalvstindigt
och forma sin egen tillvaro. Han ar varken styrd av inre fixeringar eller yttre krafter utan har f6rmaga
att vilja. Han beaktar andra men kan skilja mellan egna behov och énskningar och andras och han an-
passar sig inte okritiskt till andras krav. Personen gér sjilvstandiga val och beslut som bygger pé en in-
tegrerad vardegrund.

Verklighetsuppfattning

En realistisk verklighetsuppfattning grundar sig pa att man s6ker saklig information, lir sig av sina er-
farenheter och paverkas av fornuftiga argument. Man accepterar korrekt information ocksa om den
gar emot det man sjalv 6nskar. En person med realistisk verklighetsuppfattning ser verkligheten som
den 4r i stallet for att férvranga den. Empati och social lyhérdhet ar viktiga f6r att man skall kunna se
situationen ur andras synvinkel, tolka andras attityder och avsikter och férutsiga deras reaktioner.

Férmaga att bemastra tillvaron

Férmagan att bemastra olika situationer och komma till ritta med sin omgivning bygger pa en kom-
bination av de 6vriga kriterierna och yttrar sig i att man har en kinsla av kontroll 6ver den egna tillva-
ron. Personen kan fungera i mellanminskliga relationer i kirlek, lek och arbete. Bemastringen innebar
ocksa att personen kan handskas med problem, vilket betyder att han star ut med den otillfredsstallel-
se problemet medfoér, kan ta sig an problemet och koncentrera sig pa att16sa det utan att genast uppna
tillfredsstillelse. Forméigan att handskas med problem betyder inte alltid att man kan 16sa problemet.
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0.3 Matning av mental héalsa
| SUFACARE-projektet

I den enkit som anvandes i SUFACARE-projektet mittes mental hilsa med tre frigor. Den férsta var
en fraga om sjilvskattad mental hilsa. Den andra matte psykisk belastning, General Health Ques-
tionnaire (GHQ-12). Den har i Finland anvénts bl.a. i Halsa 2000-undersékningen (Pirkola & Lénn-
qvist 2002) och Osterbotten-projektet (Forsman et al. 2009). Den tredje frigan var en allman friga om
upplevd mental ohilsa. Dartill stalldes en friga om diagnostiserade sjukdomar.

GHQ-12 4r ett matt pa psykiska reaktioner vid pafrestningar (Bostrém & Nyqvist 2008). Totalt sett
passar detta instrument val ihop med Jahodas syn pa positiv mental hilsa, eftersom férmagan att
handskas med stress och bemdstra situationer 4r centralaihennes syn. GHQ-12 bestar av 12 fragor. De
av Jahodas kriterier som tydligast kan kopplas till instrumentet &r attityder till det egna jaget, inte-
gration av psykiska krafter och férmiga att bemistra tillvaron. Attityderna till det egna jaget synsi tre
fragor: kinslan av att ha en betydelsefull roll i vad som hander, férlust av sjalvfortroende och kdnslan
av virdeloshet. Integrationen av psykiska krafter kan relateras till tre frigor: att ha vakat pa grund av
bekymmer, att ha kant sig utsatt f6r pafrestning och att ha kunnat mota svarigheter. Frmagan att be-
mistra tillvaron kommer ocksa till uttryck i tre frigor: att kunna koncentrera sig pa sina uppgifter, att
vara kapabel att fatta beslut och ha en kinsla av att inte klara av svarigheter. De 6vriga tre kriterierna
syns inte lika tydligt, eftersom tonvikten i GHQ-12 ligger p4 reaktioner vid pafrestning,.

Vidare innehéller GHQ-12 fragor som inte direkt kan kopplas till Jahodas kriterier men som fram-
kommer i andra definitioner, fragor om att kunna njuta av dagliga férehavanden, att vara olycklig och
nedstimd och att kinna sig lycklig. Som helhet dr instrumentet férenligt med sammanfattade defini-
tioner pa positiv mental hilsa. Man kunde sammanfattningsvis siga att mental hilsa ar ett tillstand av
emotionellt och psykiskt vilbefinnande, en emotionell tinjbarhet (resilience), som gor det majligt for
individen att anvinda sina kognitiva, emotionella och andligt-existentiella och sociala resurser fér att
mota det dagliga livets krav, klara av motgangar, smirta och besvikelser, fungera i samhillet och kun-
na njuta av livet. Den grundar sig p4 en 6vertygelse om individens egen och andra minniskors virdig-
het och varde. (McDonald 2006, Stenbock-Hult 2001.)

0.4 Resultat: mental halsa

Resultaten rérande mental hilsa visar att narstidendevardarna 6éver lag upplevde sin mentala hilsa
som god eller mycket god (67 %), men de respondenter som inte var nirstaendevardare upplevde sin
mentala hilsa som dnnu bittre’. Bland dem upplevde 8o % sin mentala hilsa som god eller mycket god.
Endast en person i vardera gruppen upplevde sin mentala hilsa som mycket délig (tabell 1).

Tabell 1. Upplevd mental halsa

KATEGORI NARSTAENDEVARDARE OVRIGA
n % n %

UPPLEVD MENTAL

HALSA

Mycket god 19 14 79 18

God 75 53 279 62

Varken eller 41 29 85 19

Dilig 2

Mycket délig 1 1 1 0

p=.032

De nirstaendevardare som hade fler vanner och litade pa andra ménniskor tenderade att uppleva sin
mentala hilsa som battre. Skillnaderna var emellertid sma: medeltalen pa skalan 1 - 5 fér mental hilsa
rorde sig mellan 3,0 och 3,9 beroende pa hur manga vinner man hade och mellan 3,0 och 3,8 beroende
paivilken utstrickning man litade pa ménniskor.
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Ocksa nar fragorna stilldes utgaende fran olika aspekter av mental ohilsa visade resultaten att det
inte férekom skillnader mellan nirstaendevardarna och de 6vriga. En obetydlig skillnad fanns betraf-
fande angest (tabell 2).

Tabell 2. Upplevd mental ohélsa

UPPLEVD MENTAL OHALSA NARSTAENDEVARDARE OVRIGA p
n % n %
Initiativloshet 22 15 78 17 ns
Svarighet att fatta beslut 38 26 89 19 ns
Bristande livslust 20 14 50 11 ns
Angest 18 13 33 7 .045
Fobier, radslor 12 8 21 5 ns
Inget av dessa 62 43 227 49 ns

Fragorna om reaktioner vid psykisk belastning (GHQ-12) visar att st6rsta delen (ca 70 — 90 %) av alla
informanter inte upplevde den psykiska belastningen som valdigt stark. Ocksa bland narstaendevar-
darna upplevde 6ver 8o % att de hade en betydelsefull roll och var kapabla att fatta beslut samt att de
hade sjalvfortroende och kinde sig virdefulla. Den enda fraga dir éver hilften av nirstiendevardar-
na upplevde psykisk belastning mer 4n vanligt var fragan om huruvida de kande sig utsatta for pafrest-
ning (51 %). Skillnaden mellan nirstaendevirdarna och de 6vriga var stor i och med att bara 15 % av de
6vriga hade samma upplevelse (tabell 3).

I de flesta fragor fanns det en signifikant skillnad mellan narstdendevardarna och de 6vriga i det avse-
endet att narstaendevardarna anda upplevde en storre belastning dn de évriga. Trots att majoriteten
av nirstaendevardarna endast upplevde en liten belastning, kande sig 6ver en tredjedel mera olyckliga
och nedstidmda 4n vanligt. Dartill kinde 21 % - 30 % av narstidendevardarna att de hade svart att kon-
centrera sig, att de hade vakat mer 4n vanligt av bekymmer samt att de hade svart att klara av och méta
svarigheter. De upplevde att de inte kunde njuta av sina dagliga férehavanden och de kande sig mindre
lyckliga 4n vanligt. Den enda fraga som inte uppvisade nigon skillnad mellan narstdendevardare och
6vriga var férmigan att fatta beslut (tabell 3).

De ovannamnda fragorna i GHQ-12 slogs ihop till en summavariabel i skala o — 12. Vardet o star for li-
ten belastning och 12 f6r stor. Gransen for psykisk belastning som innebar psykiskt illamaende har i ti-
digare undersokningar satts vid 3 eller 4 (Bostrém & Nyqvist 2008; Pirkola, Lénnqvist et al. 2002). Har
framkom en klar skillnad mellan narstdendevardarna och de évriga. Narstiendevardarna befann sig
pa gransen till att kinna sig tungt psykiskt belastade (medeltal 3,1), medan de 6vriga inte gjorde det
(medeltal 1,3 och p .000).

De demografiska variablerna hade ingen betydelse f6r hur belastade narstaendevardarna kande sig.
Upplevelsen av psykisk belastning hos nirstaendevardarna var den samma fér kvinnor och mén.Nar-
stdendevirdarnas alder hade inte heller ndgon betydelse f6r hur belastade de upplevde sig. Inte heller
civilstand, utbildning eller bostadsort hade samband med den psykiska belastningen.
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Tabell 3. Psykiska reaktioner vid pafrestning

NARSTAENDEVARDARE

OVRIGA

KATEGORI p
n % n %

KONCENTRATION

Lika bra/bittre 4n vanligt 99 70 382 86

Samre/mycket sémre dn vanligt 42 30 64 14 .001

VAKAT AV BEKYMMER

Inte mer 4n vanligt/inte alls 100 71 405 90

Nagot/mycket mer &n vanligt 41 29 44 10 .000

UTS. FOR PAFRESTNING

Inte mer &n vanligt/inte alls 70 49 380 85

Nagot/mycket mer &n vanligt 72 51 67 15 .000

KLARAR INTE SVARIGH.

Inte mer 4n vanligt/inte alls 98 70 398 89

Nagot/mycket mer &n vanligt 42 30 50 11 .000

KUNNAT NJUTA

Lika mycket/mer dn vanligt 98 70 395 88

Mindre/mycket mindre dn vanl. 42 30 55 12 .000

KUNNAT MOTA SVARIGHETER

Lika bra/béttre &n vanligt 102 74 400 89

Samre/mycket sémre dn vanligt 36 26 47 11 .000

OLYCKLIG, NEDSTAMD

Inte mer &n vanligt/inte alls 89 63 382 85

Nagot/mycket mer &n vanligt 53 37 67 15 .000

FORLORAT SJALVFORTROENDE

Inte mer 4n vanligt/inte alls 119 83 412 93

Nagot/mycket mer &n vanligt 24 17 37 8 .026

RATT LYCKLIG

Lika mycket/mer dn vanligt 110 79 411 92

Mindre/mycket mindre 4n vanligt 30 22 37 8 .000

BETYDELSEFULL ROLL

Lika mycket/mer dn vanligt 122 86 397 90

Mindre/mycket mindre dn vanl. 20 14 46 10 .000

KAPABEL FATTA BESLUT

Lika bra/béttre &n vanligt 120 85 410 91

Samre/mycket sémre dn vanligt 21 15 40 9 ns

KANT SIG VARDELOS

Inte mer 4n vanligt/inte alls 120 84 413 92

Nagot/mycket mer &n vanligt 23 16 36 8 .017
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Det var inte heller manga vare sig bland narstaendevardarna eller bland de 6vriga som uppgav att de
hade diagnostiserad depression. Bland nirstiendevardarna var det sju personer (5 %), bland de 6vri-
ga 20 (4 %). Betydligt fler hade sjukdomar i stéd- och rorelseorganen. Detta kan man se speciellt bland
niarstidendevardarna, dir 47 % uppgav att de hade dessa sjukdomar. Skillnaden mellan narstaendevar-
darna och de 6vriga var starkt signifikant (tabell 4).

Tabell 4. Diagnostiserade sjukdomar

Kategori Nirstaendevardare Ovriga p

n % n %
SJUKDOM
Stdd- och rorelseorgan 67 47 137 30 .000
Neurologiska 15 10 16 4 .002
Depression 7 5 20 4 ns

0.5 Slutsatser

+ De flesta narstaendevardare bedomde sin mentala hilsa som relativt god, men dnnu fler av de 6vriga
bedomde sin mentala halsa som relativt god.

« Signifikant fler nirstdendevardare hade diagnostiserade sjukdomar i stéd- och rorelseorgan samt
neurologiska sjukdomar, men nir det gillde diagnostiserad depression fanns inga signifikanta skill-
nader. Har kan man undra om detta beror pa att depressioner latt blir odiagnostiserade, ifall personen
har sokt hjalp for annat, t.ex. ontiryggen, nacken eller axlarna.

« Avnarstaendevardarnabedémde 20 — 30 % sin mentala hilsa som mindre god i de olika fragorna, men
bara 5 % hade diagnostiserad depression. Detta resultat kan tolkas si att det kan finnas en grupp nar-
stdendevardare som befinner sig i riskzonen for att bli deprimerade. I sa fall vore det viktigt att finga
upp denna grupp.

« Det stora bortfallet gér att resultaten inte kan generaliseras. Det dr allmint kint att det oftast 4r de
som har det svirast som inte svarar pa enkéter. Resultaten kan darfor ge en alltf6r positiv bild av nar-
stiendevardarnas mentala hilsa och livskvalitet.

0.0 Livskvalitet

Anneli Sarvimaki, Aldreinstitutet

Med livskvalitet avses den subjektiva upplevelse av det egna livet som ménniskor har, till skillnad fran
levnadsstandarden, som bestims av yttre faktorer sisom inkomst och bostad. Det rader ett nira sam-
band mellan hilsa och livskvalitet, rentav sd att de ibland gar in i varandra definitionsmissigt. Bade hil-
sa och livskvalitet har t.ex. definierats i termer av vilbefinnande. Sdlunda innebar hilsa enligt WHO:s
definition pa halsa frin 1948 ett tillstind av fullstandigt fysiskt, psykiskt och socialt vilbefinnande. I
Ferrells et al. (1991) definition pa livskvalitet liggs en dimension till, nir de definierar livskvalitet som
fysiskt, psykiskt, socialt och andligt vilbefinnande. Man kan ocksa se att livskvalitet definieras i termer
avhalsa och hilsaitermer avlivskvalitet. T.ex. i Lawtons (1991) multidimensionellalivskvalitetsbegrepp
ingar forutom vilbefinnande ocksa beteendekompetens, dar hilsan ar en viktig komponent. Och i Ot-
tawa Charter definierar WHO (1986) hilsa som en resurs f6r det dagliga livet. Hilsa, valbefinnande och
livskvalitet bildar saledes en begreppsfamilj, dir de tre begreppen star nira varandra i betydelse.

Ett annat satt att granska relationen mellan hilsa och livskvalitet 4r att se vilka empiriska samband
som finns mellan dem. Har man bittre livskvalitet om man har god hialsa? Eller blir halsan battre om
man har god livskvalitet? Den vanligare synen pa detta dr att hilsa leder till livskvalitet, eller atminsto-
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ne att man har bittre forutsittningar att uppnd en god livskvalitet om hilsan ar god. Detta synsitt ar
ilinje med WHO:s (1986) definitioner i Ottawa Charter och med Nordenfelts (1991) sitt att se pa rela-
tionen mellan hilsa och livskvalitet. I Ottawa Charter siger WHO att halsan ar en resurs fér det dagli-
galivet, inte ett livets mal. Nordenfelt menar att bade egna erfarenheter och empirisk forskning stéder
tanken att en viss grad av halsa ar viktig f6r uppndendet av god livskvalitet — &tminstone f6r valbefin-
nandedimensionen ilivskvaliteten. Halsan ses alltsa har som ett medel eller en resurs fér att uppna en
god livskvalitet och f6r det dagliga livet, men den leder inte automatiskt till god livskvalitet.

Ocksa i Sarvimakis och Stenbock-Hults (2000) modell ses hilsa som nagot som kan framja eller
motverka livskvalitet men som inte dr ett nédvandigt villkor fér god livskvalitet. Har gar dock relatio-
nen ocksa i motsatt riktning si att livskvaliteten kan inverka pa halsan (figur 1).

LIVSKVALITET EN KANSLA
AV
- 5 - 5 Vilbefinnande
MILIO | «—— HALSA *“— | Mening
Virde

Figur 1. Livskvalitet, halsa och milj¢ (Sarvimaki & Stenbock-Hult (2000), férenklad).

Livskvalitet definieras i modellen som en kinsla av vilbefinnande, mening och varde. Vilbefinnandet
innefattar graden av tillfredsstillelse, njutning och lycka. Det rér sig om ett kontinuum mellan hog-
sta mojliga och minsta méjliga vilbefinnande. Den negativa polen domineras av smirta, obehag och
olycka. For att livet skall upplevas som gott kravs inte maximalt vilbefinnande, men de positiva kins-
lorna maste dominera 6ver de negativa. Att upplevelsen av mening eller meningsfullhet i livet kunde
ses som en del av livskvaliteten framférdes av Nordenfelt (1991). Han menar att manniskor kan upp-
leva livet som gott och vart att leva trots att de yttre omstandigheterna dr ogynnsamma och valbefin-
nandet vacklar. Man kan 4nda se att de dagliga uppgifterna kan vara meningsfulla, att livet som helhet
kinns meningsfullt eller att det egna livet ingar som en deli en stérre helhet. Ocksa kinslan av mening
ilivet utgor ett kontinuum mellan hogsta mojliga mening och en kédnsla av total meningsléshet. For att
livet skall upplevas som gott kravs inte fullstandig och konstant mening, men det méste finnas tillrack-
ligt av meningsfulla upplevelser, uppgifter och stunder. P4 samma sitt som vilbefinnandet kan ock-
s upplevelsen av mening variera under olika faser i livet. Den tredje livskvalitetsdimensionen, kéans-
lan av virde har att géra med hur man upplever sig sjilv. Kinner man att man 4r en person med virde,
en virdefull person, och att man kan betrakta sig sjalv med respekt och stolthet, eller kinner man sig
vardel6s, icke virderad och misslyckad? Ocksa hir rér vi oss mellan tva poler och kinslan av virde kan
variera under livets gang.

Pilarna i figuren beskriver i vilka riktningar det férekommer paverkan. Halsan inverkar pa livskvali-
teten bl.a. genom att det 4r mera sannolikt att man kan njuta och vara tillfreds om man inte har na-
got hilsoproblem som dsamkar en smirta och obehag. En god hilsa dr ocksi en tillgang i vardagen sa
att man kan utféra uppgifter och géra val som skapar mening i tillvaron. De val man gor, de relationer
man ingdr i och det sitt pa vilket man lever sitt liv inverkar ocksé pa det virde man upplever att man
har. Det ar dock viktigt att komma ihag att hilsan dr en resurs, inte en garanti.

I figuren gar det en pil ocksé fran livskvaliteten till halsan. Det betyder att en kinsla av valbefinnande,
mening och virde i sin tur kan utgora en resurs for att uppratthilla och uppleva hilsa. Om man kin-
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ner att man har en viktig uppgift att fylla i livet och att man ar en virdefull person kanske man 4r min
om att uppritthalla sin hilsa. Det finns dtminstone forskningsresultat som tyder pa att personer som
kanner att de har en uppgift ilivet, att de behovs, lever langre 4n de som inte har denna kansla (Pitka-
ld et al. 2004).

I figuren ingar ocksa miljén som en faktor som inverkar pa livskvaliteten. Miljon bestar bide av den
biologiska och fysiska miljon och av den sociokulturella miljon sasom sociala strukturer och socialt kli-
mat, normer och virden. Dessa kan inverka pa hilsan och ddrmed indirekt p4 livskvaliteten. Men mil-
jon kan ocksa inverka direkt pa livskvaliteten pa sa sitt att t.ex. en estetisk miljé kan skapa vilbefin-
nande och brist p jamlikhet kan skapa en kinsla av virdeléshet. Det sitt pa vilket man sjalv upplever
vilbefinnande, mening och virde kan sedan i sin tur paverka det sociala klimatet i de sammanhang
man ingdr i, dvs. den sociokulturella miljén. Den fysiska omgivningen paverkas knappast direkt utan
indirekt genom att manniskor kan omforma sin miljé.

6./ Matning av livskvalitet i SUFACARE-projektet

Livskvalitet har i olika undersékningar studerats i termer av global, 6vergripande livskvalitet och i ter-
mer av enskilda specifika dimensioner sdsom livsmening, ensamhet och sociala relationer. I SUFACA-
RE-enkiten anvindes sex fragor for att studera livskvaliteten. Den férsta fragan handlade om hur me-
ningsfullt respondenterna upplevde livet och den fragan kan direkt relateras till meningsdimensionen
i den modell som presenterats ovan. Aldre personers upplevelse av livet som meningsfullt har tidiga-
re studerats med Purpose-in-Life testet (PIL) (bl.a. Stenbock-Hult 1993) och Antonoskys (1987) instru-
ment f6r matning av kdnslan avsammanhang (KASAM) (bl.a. Sarviméaki & Ojala 1994). PIL-testet byg-
ger pa Viktor Frankls (1970) tankar om livets mening och i Antonovskys (1987) KASAM utgér kinslan
av mening och begriplighet tva centrala dimensioner.

Vidare studerades livskvaliteten med en fraga om kédnslan av trygghet och en om kénslan avensambhet.
Trygghet och ensamhet finns inte direkt med som begrepp i livskvalitetsmodellen, men man kan vl
tinka sig att de utgor aspekter av vilbefinnandet. Fér bedémning av den globala livskvaliteten anvan-
des en VAS-skala pa 10 cm, dir o stod f6r simsta méjliga och 10 fér bista mojliga livskvalitet. Slutligen
ingick en 6ppen fraga om vad respondenterna hoppades kunna géra i framtiden.

SUFACARE-fragorna inom livskvalitetsomradet har tidigare anvints bl.a. i Ikihyvi Paijat-Hame -un-
dersckningen (Fogelholm, Haapola, Absetz et al. 2007) och i Aldreinstitutets projekt Den ildres hem
mitt i staden (Sulander, Nisén, Heimonen et al. 2009). Ikihyva Piijat-Hame -rapporten innehaller re-
sultat fran en uppféljningsstudie som startade 2002. De aktuella resultaten dr insamlade 2005 genom
en enkit som besvarades av 2476 (60,4 %) personer i dldern 55 — 79 ar i 15 kommuner i Tavastland och
Pajjanneomradet. Den aldres hem mitt i staden bygger pa data insamlade med en enkit utskickad till
75 ar gamla och 4ldre personer i Kampen-Malmen -omradet i Helsingfors 2008. Enkiten besvarades av
1395 personer (71 %).

0.8 Resultat: livskvalitet

Saval bland nirstiendevirdarna som bland de 6vriga upplevde omkring 70 % att livet var meningsfullt
eller synnerligen meningsfullt. Det fanns ingen statistiskt signifikant skillnad mellan narstiendevar-
darnas och de évriga aldres upplevelse av meningsfullhet (tabell 5).
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Tabell 5. Upplevelsen av livet som meningsfullt

SVARSALTERNATIV NARSTAENDEVARDARE OVRIGA
n % n %
Synnerligen meningsfullt 13 9 55 12
Meningsfullt 83 58 262 58
Svért att sidga 37 26 115 26
Meningslost 10 7 16 4
Synnerligen meningsldst 1 1 2 0

Fo6r narstaendevardarnas del hade kén, alder, bostadsort, civilstand och utbildning ingen betydelse f6r
hur meningsfullt man upplevde livet. For de 6vrigas del, ddremot, hade alder (.002), civilstand (.002)
och utbildning (.005) betydelse for upplevelsen av meningsfullhet si att de yngre, de som var gifta och
de som hade hogre utbildning upplevde livet som mera meningsfullt.

Nar det gillde fragan om huruvida livet for tillfallet kindes tryggt eller otryggt var skillnaden mellan
nirstaendevardare och 6vriga starkt signifikant. Trots att majoriteten i bada grupperna upplevde livet
som tamligen eller synnerligen tryggt, var det en stérre andel bland de évriga 4n bland nirstiendevar-
darna som upplevde livet som synnerligen tryggt och pa motsvarande sitt en stérre andel nirstaende-
vardare (10 %) 4n 6vriga (3 %) som upplevde livet som otryggt (tabell 6).

Tabell 6. Upplevelsen av livet som tryggt eller otryggt

SVARSALTERNATIV NARSTAENDEVARDARE OVRIGA

n % n %
Synnerligen tryggt 15 11 112 25
Tamligen tryggt 88 62 287 64
Svart att sdga 25 18 35 8
Tamligen otryggt 13 9 14 3
Synnerligen otryggt 1 1 2 0

p=.000

I bada grupperna verkade civilstindet ha en betydelse fér hur tryggt man upplevde livet si att de som
var gifta kdnde sig tryggast. Sambandet var starkare hos de 6vriga (.000) 4n hos nirstiendevardar-
na (.041). Resultatet ar emellertid inte helt tillf6rlitligt, eftersom frekvenserna i en del celler var allt-
for smd med tanke pa testningen. De 6vriga bakgrundsfaktorerna (kén, alder, bostadsort, utbildning)
hade ingen betydelse fér nirstaendevardarnas upplevelse av trygghet. Fér de 6vrigas del hade utbild-
ningen en viss betydelse (.028). Ocksa hir var frekvenserna i en del celler si sma att testresultatet inte
ar helt tillforlitligt.

Ungefir halften av respondenterna i vardera gruppen uppgav att de aldrig kiande sig ensamma.
Trots att andelen som timligen ofta eller mycket ofta kinde sig ensamma var liten i bada grupperna,
kan man se att den 4nda var nigot stérre bland nirstaendevardarna (13 %) 4n bland de 6vriga (5 %).
Skillnaden i kianslan av ensamhet mellan de tva grupperna var svagt signifikant. (Tabell 7.)
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Tabell 7. Kant sig ensam

SVARSALTERNATIV NARSTAENDEVARDARE OVRIGA
n % n %
Aldrig 69 48 230 51
Ibland 56 39 197 44
Témligen ofta 15 10 19 4
Mycket ofta 4 3 6 1
p=.023

Bakgrundsfaktorerna (kén, alder, bostadsort, civilstand, utbildning) hade ingen betydelse f6r nir-
stdendevardarnas upplevelse av ensamhet. Fér de 6vrigas del hade civilstindet betydelse sd att de som
var gifta kinde sig minst ensamma (.005).

De som inte var nirstdendevardare hade hogre global livskvalitet &n nirstaendevardarna, trots att
béda grupperna hade ratt hoglivskvalitet. Matt pd VAS-skalan (o — 100) var medeltalet f6r narstaende-
vardarnas livskvalitet under de senaste fyra veckorna 63 och de 6vrigas 71. I bida grupperna hade den
mellersta aldersgruppen hégre livskvalitet &n de yngre och de dldre (figur 2).

Estimated Marginal Means of Medeltalet pa VAS-skalan (0-100)

Narstaendevard
——Ej narstdendevardare
747 —— Narstaendevardare
727

707

68

Estimated Marginal Means

627

60

T T T
Aldsta aldersgruppen 1935-39 Yngsta aldersgruppen
(191 2-394) (1 940-?

Aldersgrupperna

Figur 2. Global livskvalitet.

Pa frigan om vad man hoppades kunna géra i framtiden gav niarstdendevardarna sammanlagt 105 for-
slag och de 6vriga 479. Nir forslagen klassificerades innehallsmissigt och frekvenserna i de olika klas-
serna riknades, kunde man se att av de fem klasserna med flest frekvenser i vardera gruppen var tre de
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samma. Ordningsféljden varierade, men den vanligaste férhoppningen bland savil narstiendevarda-
re som 6vriga var att kunna resa. Att motionera och vara tillsammans med familj och nira ingick ock-
s ide fem vanligaste fé6rhoppningarna i bdda grupperna (figur 3 och 4).

W Ha hadlsa

. A M Motionera
Nérst.vardare
mHem o. gard

M Familjo. ndra

M Resa

Figur 3. Vad narstaendevardarna hoppas kunna gora i framtiden (frekvenser).

W Familjo. ndra

L B Umgds med vanner
Ovriga

m Stug-o. friluftsliv
H Motionera

M Resa

Figur 4. Vad de 6vriga hoppas kunna gora i framtiden (frekvenser).

Trots férhoppningen om att kunna resa star hogst pa listan ocksé bland nirstiendevardarna, verkar
deras férhoppningar mera rora sig kring hemmet och familjen. Stug- och friluftslivnamndes baraaven
nirstaendevardare, i stillet vill man dgna sig &t hemmet, garden och tradgarden. Fyra ville umgas med
vanner, men familjen och de nirstiende samt hilsan verkar vara viktigare.

Ovriga férhoppningar som narstiendevardarna nimnde, men som inte forekom pa de 6vrigas 6nske-
lista var att ocks4 i fortsattningen kunna skéta den narstiende (3), kunna ga pa rehabilitering tillsam-
mans (1) och att pengarna skall ricka (1). Pa de dvrigas lista fanns daremot att kunna hjilpa och stéda
béide familjen och andra manniskor pa olika sitt (19), kunna fortsitta att kéra bil (6), dgna sig at fri-
villigverksambhet (5) och samhéllsengagemang (5), vilket nirstiendevirdarna inte nimnde. Att kunna
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hjilpa och stéda familjen och andra kommer givetvis nira nirstdendevardarnas férhoppning om att
ocksa i fortsattningen kunna ta hand om den nirstaende. Men i 6vrigt verkar de férhoppningar som
inte kommit med i de fem vanligaste klasserna ocksi tyda pa att de som inte dr narstiendevardare tin-
ker sig ett mera aktivt och utétriktat liv.

Slutsatser

« Svaren pa livskvalitetsfrigorna om livets meningsfullhet, trygghet kontra otrygghet och kinslan av
ensamhet visade att de flesta narstaendevardare upplevde livet som meningsfullt (67 %) och kande sig
trygga (73 %).

« Nastan hilften (48 %) kinde sig aldrig ensamma, medan 39 % gjorde det ibland.

« Nar det gillde fragan om livets meningsfullhet férekom ingen statistiskt signifikant skillnad mellan
nirstdendevardarna och de 6vriga.

« Daremot kinde sig de 6vriga i dannu storre utstrickning trygga och icke ensamma 4n narstaendevar-
darna.

+ Ocksa den globala livskvaliteten var tamligen h6g hos bada grupperna, dock &nnu hégre hos dem som
inte var narstaendevardare.

+ De demografiska bakgrundsfaktorerna hade ingen nimnvird betydelse f6r nirstiendevirdarnas
livskvalitet.

- Onskan att kunna resa mera var den vanligaste framtidsforhoppningen hos bada grupperna. I 6vrigt
rorde sig narstiendevardarnas férhoppningar mera kring hem, familj och hilsa 4n de 6vrigas, som ver-
kade se fram emot ett mera utatriktat och aktivt livi framtiden.

Livskvalitetsresultaten pekar i samma riktning som resultaten betriffande mental hilsa: hilsan och
livskvaliteten &r god hos nirstaendevardarna och dnnu bittre hos de évriga. Trots att de positiva resul-
taten dominerar, 4r det 4nd3 viktigt att notera att det finns en andel som upplever livet som menings-
lost, kanner sig otrygga och ensamma. Bland narstdendevardarna utgér dessa 8 — 13 %.

6.9 Mental halsa, livskvalitet och halsoframjande

Bettina Stenbock-Hult och Anneli Sarvimaki

Iinledningen till avsnittet om livskvalitet och i figur 1 beskrivs sambandet mellan hilsa och livskvali-
tet sa att hilsan i huvudsak ses som en resurs f6r det dagliga livet och en god livskvalitet. Men som det
understryks bide i texten och i figuren kan relationen ocksa g i motsatt riktning sa att livskvalitets-
faktorer inverkar pa hilsan. Nir det giller nirstiendevardarnas situation dr det befogat att granska
relationen i den riktningen. I egenskap av nirstaendevardare befinner sig dessa personer i en speciell
situation. De har ansvar fér den narstaendes vilbefinnande, de kan kdnna detta ansvar betungande
och ocksa varden som fysiskt belastande. Vidare finns det risk fér att de blir isolerade i hemmet, ifall
de har hand om sin nirstdende dygnet runt, och att de sociala kontakterna latt blir lidande. Samtidigt
kan de kdnna att de fyller en viktig uppgift och de motiveras av omsorg och pliktkinsla. (Se bl.a. Kas-
kiharju et al. 2006.) Att narstaendevardare upplever livet som meningsfullt 4r inte férvanande — att ta
hand om sin nirstaende kan vara ndgot som ger livet mening.

I det f6ljande granskas sambanden mellan 4 ena sidan upplevelserna av livsmening, trygghet och en-
samhet och 4 andra sidan den mentala hilsan. Korstabellsanalyserna och Chi-kvadrattesten visade att
upplevelsen av livsmening, kinslan av trygghet och kdnslan av ensamhet uppvisade starkt signifikan-
ta samband med upplevelsen av psykisk belastning matt med GHQ-12. Detta gillde bide nirstdende-
vardarna och de 6vriga. (Figur 5.)
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p =.000

Livet meningsfullt

=.000 Lag psykisk
Kansla av trygghet p\ apsy
belastning
p=.000

Ej ensamhetskéansla

Figur 5. Meningsfullhet, trygghet och ensamhet i relation till psykisk belastning hos narstaendevardare och
ovriga éldre

Att frimja narstaendevardarnas hilsa utgidende fran empowerment-tanken innebar att lyfta fram de-
ras resurser, att stirka deras kontroll och delaktighet. Resultaten frin SUFACARE-enkiten visar att
nirstaendevardarna har viktiga hilso- och livskvalitetsresurser.

« Narstdendevardarna upplevde sin mentala hilsa som god.

« Narstdendevardarna hade ungefir lika gott sjalvfortroende som andra dldre personer.

« Narstdendevardarna var ungefar lika beslutskapabla som de 6vriga aldre.

» Narstdendevardarna kinde sig ungefir lika vardefulla som de 6vriga dldre.

« Narstdendevardarna upplevde livet som meningsfullt.

Dessa resurser r viktiga attlyfta fram, uppratthalla och stirka. Risker som dr virda att beakta och som
skall férebyggas ar:

+ Den totala psykiska pafrestningen, speciellt kinslan av att mera &n vanligt vara utsatt for pafrest-
ningar.

« Att vaka av bekymmer, inte klara av svérigheter, svart att njuta av livet och att kdnna sig olycklig och
nedstamd.

« Sjukdomar i st6d- och rérelseorganen.

« Otrygghetskinsla.
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7. Narstaendevardares fysiska
funktionsformaga

Anne Kokko

Utredningar bland nirstaendevirdare har visat att narstaendevarden kan vara innehallmissigt belo-
nande men samtidigt mycket tung bade fysiskt och psykiskt. Det staller stora krav pa vardaren att kla-
ra av vardagsrutinerna, speciellt da personen som vardas lider av svara neurologiska sjukdomar eller
demens och behover hjilp i alla dagliga situationer och vid f6rflyttningar. Ett faktum &r att den fysiska
funktionsférmagan ofta forbises tills det hander att nirstaendevardaren insjuknar eller inte langre or-
kar tahand om den anhériga och inte klarar av hjalpandet i hemmet.(Social- och hilsovardsministeriet
2004:7) Detta projekt fokuserar pa dldre narstdendevardare, vilket stéiller sannu mera krav pa den fysis-
ka funktionsférmagan. Eftersom funktionsférmagan hos dldre personer oftast 4r nedsatt och kraven
panirstaendevardare diremot dr en god funktionsférmaga for att denne skall kunna virda sin narsta-
ende, 4r det viktigt att se till att kraven inte 6verstiger vardarens resurser och det inte uppstar svarig-
heter att klara av vardagen.

Syftet med denna del av SUFACARE - projektet 4r att utreda nirstaendevardares fysiska funktions-
formaga. Den upplevda fysiska funktionsférmagan framgar av enkitundersékningen och intervjun. I
samband med hembeséken gjordes fysiska tester och funktionsprofilen sammanstilldes av ergotera-
peuten i samband med miljébedémningen. Insamlad data anvands fér att utarbeta rekommendatio-
ner for handledning av narstaendevardare sa att de kan framja sin fysiska funktionsférmaga. Vid sjal-
va handledningssituationen beaktas dock narstiendevardares énskemal och livssituation. Malet ar
att kunna stéda framjandet av den fysiska funktionsférméigan och minska den fysiska belastningen
av vardandet.

I utredningen framkommer hur den fysiska funktionsférmégan hos nirstdendevardare i genom-
snitt skiljer sig fran personer i samma alder, samt hur nirstdendevirdare sjilva upplever sin fysiska
kondition. Nirstaendevardare redogor f6r hur de uppratthaller sin fysiska funktionsférmaga och hu-
rudant stéd de behover for att kunna klara av vardagen i fortsittningen. Redogérelsen baserar sig pa
resultaten fran projektets gemensamma enkitundersékning och intervju, samt pa fysiska test och mil-
jobedémningen som gjordes hemma hos nirstiendevardare.

/.1 Enkatundersokningen

Utredningen om nirstdendevardarnas situation som gjordes med hjilp av enkitundersokning gav vid
handen att det finns signifikanta skillnader mellan nirstaendevardare och icke-nirstaendevardare i
det allminna hilsotillstandet, i antalet sjukdomar, i den upplevda fysiska konditionen samt i motions-
vanor. Narstdendevardare ansag att deras halsotillstdnd och fysiska kondition var saimre an hos perso-
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ner i samma alder. Nirstaendevardare uppgav att de var intresserade av att motionera men hade sam-
re mojligheter till det 4n icke narstiendevardare. Orsaker till detta uppgavs vara tidsbrist pa grund av
att det fanns sd mycket att gora samt att vardarna inte kunde frigora sig for att kunna delta i motions-
grupper eller idka motion pé egen hand.

/.2 Intervjun

Ur intervjusvaren framgar att den framsta orsaken till virdbehov var Alzheimer eller annan demens.
De flesta anhériga hade dessutom fysiska sjukdomar sa som hjartbesvir, astma, reuma, stroke och
problem i stéd- och rérelseorganen. Behovet av hjilp var i vardagliga situationer stort. 91 % var i behov
av fysisk vard t.ex. vid pa- och avkladning, toalettbesok och hela 27 % var helt of6rmogna att kl4 pa sig.
61 % behovde hjalp i ndgon form med f6rflyttning och 27 % av vardtagarna kunde inte alls forflytta sig
utan fysisk hjalp av en annan person och 77 % behovde hjalp med att réra sig utomhus. 8o % av virdta-
garna behévde hjalp med dusch och bad.

Mer 4n hilften av de intervjuade upplevde att virdandet paverkade deras fysiska valbefinnande nega-
tivt, men 4nda uppgav 84 % att deras fysiska halsa allmint taget var god eller medelmattlig.

64 % av nirstaendevirdarna hade ingen person som tillfilligt kunde avlosa dem fran vardandet,
men temporir institutionsvard hade anvints av 53 %. Endast 20 % hade haft tillgang till rehabilitering,
men flera 6nskade att de kunde fa sddan fér att férebygga forsamring.

Den framsta stodformen som nirstdendevardarna 6nskade sig var mojlighet till avlastning for att
de skulle kunna géra annat 4n varda. Flera nirstaendevérdare ville ha mera information om de vardbe-
hoévandes hilsotillstand och sjukdomar, samt hur man pé basta satt kan varda sin anhériga i vardagen.
Aven stod till att uppratthalla narstiendevardarens egen halsa och fysiska kondition ansags vara vik-
tigt. En del 6nskade att sjilva f4 delta i rehabilitering for att undvika att kraften tar slut och for att de
inte orkar med vardarbetet, varvid den anhériga skulle tas in pa anstaltsvard.

/.3 Fysiska testet

Det fysiska testet gjordes som ett tilligg till intervjuerna. Testerna bestod av fem olika uppgifter och
var delvis frin TOIMIVA-testbatteriet som dr utgivet av Statskontoret (2011) och anvinds foér att mita
aldres fysiska funktionsférmaga. Deltestet 10 meter gang byttes ut till Timed up and go-testet, som ar
lattare att utfoéra i hemférhallanden och som har visat sig vara palitligt f6r att mata dynamisk balans,
ginghastighet och rorelseférméga (Podsiadlo & Richardson 1991).

Delomréade for fysisk Miitinstrument Betydelse for funktionsformagan

funktionsforméga och virdandet

Muskelstyrka Gripkraft (kg) Lyfta, bdra

Armstyrka

Muskelstyrka Stiga upp fran stol 5 ggr (sek) Ergonomisk arbetssitt,
forflyttningar, gé i trappor, balans

Benstyrka

Andningsfunktion PEF- mitning (forcerad utandning) | Syreupptagningsforméga,
uthéllighet

Balans Sta pa ett ben (sek) Hindra fall, frimja rorelseformaga

och forflyttningar

Ganghastighet och rorelseformaga | TUG —test (Timed Up and Go;sek) | Hindra fall, frimja forflyttningar,
roar sig utomhus

Figur 1. Test som anvindes foér att mita den fysiska funktionsférmagan.

Muskelstyrkan mattes pa tva olika satt. Armkraften mittes med gripkraftsmatare (Jamar) och resul-
tatet lases ut i kilogram. Gripkraften har visat sig vara ett bra bedémningsinstrument som visar hur
personen t.ex. orkar lyfta och bira saker. Eftersom narstaendevardare gér tunga hemsysslor och ofta
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tvingas hjalpa till med f6rflyttningar ar det viktigt att armstyrkan ar bra.

Benstyrkan mittes med uppstigning fran stol. Personen som testas stiger upp och sitter sig ner fem
ganger pa tid. En god benstyrka framjar ett ergonomiskt arbetssitt och minskar belastningen pa ryg-
gen och 4r mycket viktig t.ex. vid assistans vid forflyttningar. Benstyrkan paverkar aven balansen.
Balansen mittes genom att testpersonen stod pa ett ben. En god balans minskar risker fér fall och gor
forflyttningarna sikrare.

Andningsfunktionen mittes med forcerad utandning. Den sk. PEF-mitningen (Peak Expiratory
Flow) mater hastigheten i utandningen vid en kraftig och snabb utblasning. Vardet uttrycks i liter/mi-
nut. Andningsfunktionen relaterar till uthallighet och orkande.

Timed up and go-testet mits genom att man fran sittande pa en stol stiger upp och gar i normal,
rask takt tre meter, vinder och gar tillbaka och satter sig pa stolen. Testet miter vil den dynamiska ba-
lansen, rérelsef6rmigan och ganghastigheten, Ett daligt testvarde har pavisat nedsatt balans, behov
av ganghjilpmedel och 6kad risk for att falla, speciellt utomhus.

Testbatteriet var kort, latt att utféra i hemforhallanden och innehéll allmiant anvinda méatning-
ar for att mita den dldres funktionsférmaga och pavisa eventuella resursnedsittningar. Testet ger en
bild av personens fysiska funktionsférméaga och kan fungera som uppféljningsinstrument samt som
grund till att uppgora traningsprogram.

Nedsatt gripkraft 9 30
Nedsatt andningsfunktion 17 61
Nedsatt balans 14 50
Nedsatt benstyrka 8 29
Nedsatt ganghastighet/ 8 29
Rorelseformaga

Testresultaten jaimfordes med referensvirden man fitt vid matning av personer i samma alder. Spe-
ciellt stora skillnader framkom i andningsfunktionen och flera narstiendevardare férklarade resulta-
ten med inaktivitet och lungsjukdom sa som astma. Ett par vardare hade svarigheter att blasa i mata-
ren. Nedsatt benstyrka berodde pa kna- och héftproblem hos en del av vardarna. Testresultaten ger vid
handen att ca 29 % hade nedsatt ganghastighet, men alla utom en som anvinde rollator och en kipp,
klarade av att ga utomhus utan hjilpmedel. De uppgav dock att det kindes osakert att ga utomhus, sér-
skilt vintertid. 71 % hade normal ganghastighet och rérelseférmaga. Pa basen av detta korta test kan
man dra slutsatsen att nirstiendevirdare ofta har en nedsatt fysisk funktionsférmaga da de jamfors
med personer i samma alder. Resultaten ar kongruenta med den upplevda fysiska funktionsférmagan
som nirstaendevirdare uppgav i resursprofilen som gjordes av ergoterapeuten.

Tanken var att utfora testet &ven pa anhoriga, men det framkom att det inte var lamplig for att mita
funktionsférmagan hos personer med si pass nedsatt funktionsférmaga.

/4 Motion for att uppratthalla och framja
den fysiska funktionsformagan hos aldre
narstaendevardare

I flera sammanhang och i olika forskningar har man konstaterat motionens betydelse fér hilsan och
funktionsférmagan. I Finland och Europa har man utarbetat strategier, modeller och goda 16sningar
for att framja den 4ldre befolkningens fysiska vilbefinnande (ex. Voimaa vanhuuteen- program). Syf-
tet med programmen &r att stdda de dldre sa att de kan leva tryggt hemma sa lange som mojligt. I pro-
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jekten har man riktat sig till bade 4ldre personer i allminhet men ocksi direkt till narstiendevardare.
Hemrehabiliteringspraxis fér narstdendevardare éver 65 ar har utarbetats (Salminen & Jamsén 2007),
olika motionsgrupper for narstdendevardare har bildats och resultaten har varit uppmuntrande fér
dem som deltagit i verksamheten. Av denna utredning framkom dock att de nuvarande verksamhe-
terna inte nir alla som har en férsdmrad kondition och fysisk funktionsfé6rmaga. Narstaendevardarna
som tar hand om anhé6riga med mycket nedsatt funktionsférmaga har svart att 16sgora sig fér att kun-
na deltai motionsgrupperna. Ifall de fir ndgon att avlésa dem fran virdarbetet anvinder de girna sin
tid pa avslappnande rekreation. Narstiendevirdare, som kunde l6sgéra sig for en tid fran vardarbetet,
rorde pa sig lika mycket som dldre i allmanhet (Sufacare enkitutredningen). Det frimsta motionssat-
tet var promenader ute. Ingen av de som deltog i hembedémningen hade hemprogram. Nirstaende-
vardarna meddelade att de har intresse for att framja sin fysiska kondition. Ett rekommenderat alter-
nativ kunde vara ett individuellt utarbetat hemtriningsprogram.

Fysioterapeutstudenterna Marcus Englund och Cecilia Lindman (2011) gjorde en forskningséversikt
for att utreda skillnader mellan grupptraning och individuellt hemtriningsprogram fér dldre personer.
Granskade forskningsartiklar visade att metoderna har olika férdelar. Hemtraningen pavisade en for-
bittring av den fysiska funktionsférmagan medan grupptriningen dessutom hade mera psykiska for-
delar. Forskningen ger vid handen att grupptrining i allmdnhet battre uppratthéller den fysiska funk-
tionsférmagan och den rekommenderas till svagare 4ldre personer som upplever att det ar svart att
klara av vardagsaktiviteter i hemmet. Individuellt hemtraningsprogram visade sig fungera bra f6r per-
soner med relativt bra fysisk kondition och som halsofrimjande motion. Overlag har bada program-
men fordelaktiga effekter pa den fysiska funktionsférmagan. Bast skulle det vara om personerna hade
mojlighet att valja det som passar dem.

Rekommendationer f6r innehéllet i motionsprogrammen féljer allmdnna riktlinjer f6r traning av
de aldre gillande intensitet och belastning (Kiypa hoito — suositus litkunta). Fér att klara av vardagen
bittre beh6ver den aldre narstiendevardaren utfora fysisk aktivitet men hon behéver gora detta pa ett
tidseffektivt satt eftersom traningen annars blir mer en bérda och vardaren blir efter i sina vardagli-
ga sysslor.

Delomréade for fysisk Nyttiga motionsformer Belastning och intensitet

funktionsformaga

Muskelstyrka Styrketrdning, motionsgymnastik, | 8-10 rorelser, mattlig belastning,
vardagsmotion minst 2 ggr/v

Uthallighet Gang i terrdng, cykling, gymnastik, | Regelbunden motion 20 min 3ggr/v
spel

Balans Balansdvningar, gang i terrang, Regelbunden motionering och
gymnastik, spel balansdvningar 3 ggr/v

Rorlighet Statiska tdnjningar av stora muskler | 10-30 sek, 4 upprepningar, minst

10 min &t géngen

Figur 2. Motionsformer som framjar uppratthallandet av funktionsférmagan - en modifierad rekommenda-
tion av god praxis.

Belastningen beskrivs utgdende fran den upplevda belastningen och det giller saval styrketraning som
uthéllighetstrining. [ latt belastning blir personen mycket lite eller knappast alls andfadd.
Eor att géra hemtraningen effektivare och roligare ar det bra att anvinda olika triningsredskap.
Sarskilt uthalligheten kan vara svar att trina om vardaren inte kan 16sgora sig regelbundet och
di kunde motionsredskapen effektivera triningen och motsvara rekommendationerna. Alla har inte
mojlighet att skaffa redskapen och darfér vore det bra om kommunerna i stérre utstrackning kunde
lana traningsredskap och darmed stéda hemtraningen.

/.5 Sammanfattning

For att narstaendevardare skall klara sig hemma borde kraven pa dem svara mot med deras resurser.
Stodatgirder kan underlitta vardsituationerna t.ex. med hjilp av anpassad milj6 och hjilpmedel el-
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ler genom att fraimja narstiendevardarens funktionsférméga. Det optimala &r att rikta atgiarderna till
béda alternativen. Innan man ger handledning bér situationen utredas fér att innehéllet skall vara in-
dividuellt och fokusera pé de problem som den enskilda nirstaendevardaren har och f6r att man skall
finna de basta lésningar som passar bist for ifragavarande nirstdendevardare och dennes anhériga.
Uppféljning av situationen samt uppdatering av traningsprogrammen hor till saken.
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8. Tillganglighet
I hem och narmiljo

Annikki Arola

Aldre personer med nedsatt funktionsférmaga har begransade mojligheter att ta del av aktiviteter ut-
anfor hemmet, vilket kan leda till isolering och 6kad ensamhet (Andersson-Sviden et al. 2004). Forsk-
ning inom detta omrade indikerar att 4ldre personer skulle vilja vara mera aktiva oberoende av de fy-
siska nedsattningar som de har (Larsson-Lund & Nygard 2004). D4 en 4ldre person bérjar behéva hjalp
av andra beror det oftast pi att personen inte lingre klarar sina dagliga sysslor sjilvstandigt. Proble-
men kan bero pa fysiska eller kognitiva begransningar. Att klara aktiviteter inom den personliga var-
den och aktiviteter som ger mening it livet, sdsom olika fritidsaktiviteter, har stor betydelse fér perso-
nens kansla av autonomi och sjalvbestimmande (mf. Sacco-Petersen & Borell 2003).

Nar bedémningar gors av dldres mojligheter att vara aktiva bor vi beakta den fysiska omgivning-
ens tillganglighet och vilken inverkan den har p4 dldres méjligheter att utféra sina aktiviteter. Forsk-
ning visar att olika faktorer i byggnader och i utomhusmiljon inverkar pa de dldres mojligheter att ut-
fora aktiviteter (Ross et al. 2001, Iwarsson et al. 2004). Aldre som leveribostider dir det finns problem
med tillgangligheten tillbringar dubbelt sa mycket tid inomhus i sina bostider jamfort med dldre per-
soner som har en hemmilj6 som &r lattare tillganglig. Ett vanligt problem &r att de 4ldre inte sjilva kan
ta sig ut fran sina bostider (Iwarsson & Finge 1999). Detta inverkar dven pa narstaendevardarnas situ-
ation. Nar det finns tillgdnglighetsproblem i miljén 4r det svarare f6r narstadendevardaren att tillsam-
mans med sin anhoriga ta del av aktiviteter utanfér hemmet. Da byggnader och narmiljo gérs mer till-
gangliga kan de dldres delaktighet i vardagsaktiviteter 6ka, det 6kar ocksa deras mojligheter att delta i
aktiviteter utanfér hemmet. Genom detta har de stérre mojligheter till sociala kontakter utanfér hem-
met vilket medfor att risken f6r ensamhet och isolering minskar.

Ett centralt mal inom vird och rehabilitering f6r dldre 4r att de dldre skall kunna bo kvar i sin hem-
milj6 si linge som méjligt. En avgorande faktor hir 4r de dldres formaga att klara sina dagliga akti-
viteter sa lange som méjligt och hur de klarar detta beror mycket pa hurdan fysisk funktionsférmaga
den aldre har. Det &r viktigt att uppratthalla de 4ldres fysiska funktionsférmaga s lange som mojligt
men om den fysiska funktionsférmagan ar nedsatt s mycket att funktionerna inte kan férbittras sa
ar det viktigt att miljén utformas sa att den stéder den dldres formaga att klara sina dagliga aktiviteter.

En miljé med mycket tillginglighetsproblem kan leda till ett storre hjalpbehov (Berg 2007) och en
storre arbetsbérda for narstaendevardare. DA uppstar en risk att varden i hemmet inte langre lyckas
och den vardbehovande maste flyttas till anstaltvird (Berg 2007). For att forhindra detta, men ocksa
med tanke pa nirstiendevardarens arbetssituation, 4r det av storsta vikt att férs6ka uppratthalla den
kapacitet som finns hos den nirstaende, fraimst gillande ADL-aktiviteter. Har har den fysiska miljén
inomhus en viktig roll. Genom att miljon inte férsvarar eller férhindrar utférandet av ADL-aktiviteter
stoder man den narstaendes egenaktivitet och samtidigt underlattas arbetsbérdan f6r nirstiendevar-
daren i situationer dir den anhériga behéver hjilp med den personliga varden.
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3.1 Definition av tillgénglighet

I tidigare forskning har begreppet tillginglighet ofta definierats utgiende frin Lawtons ekologiska
modell om personens och miljéns samverkan. Tillginglighet i modellen beskrivs som relationen mel-
lan funktionell kapacitet och den fysiska miljon (Iwarsson & Wilson 2006; Iwarsson & Stihl 2003).
Den ekologiska modellen har huvudsakligen anvints som teoretisk bas i forskning kring tillganglig-
het. Modellen har en hypotes som anger att en persons férmaga att klara sig i en miljo ar resultat av en
interaktion mellan personens funktionella kapacitet och de krav som den fysiska omgivningen stil-
ler. Tillgangligheten paverkas av hur bra personens kompetens passar ihop med miljéns krav (Iwars-
son & Stahl 2003).

3.2 Syfte och metod

Syftet med delprojektet var att kartlagga tillgingligheten i den fysiska miljon i hemmet och ndrmiljén
hos nirstdendevéirdare och deras narstaende.

Tillgéinglighetsbedémningar i hemmet har gjorts hos 27 nirstiendevardare i Helsingfors och Abo.
Narstaendevardare som deltogiindividuella intervjuer (se kap 3.1, fas IT) blevisamband med intervjun
tillfrigade om de ville delta i en tillginglighetskartliggning av den fysiska hemmiljén. De informanter
som svarade ja kontaktades av bedémaren per telefon och i samband med det fastslogs tidpunkten for
bedomningen. I bérjan av bedémningen berittade bedémaren om tillvagagingssittet och vilken slags
information som skulle samlas in.

Datainsamlingen har skett med hjilp av instrumentet Housing Enabler med vars hjilp man kan
forutsiga vilken grad av tillginglighetsproblem som en viss milj6 orsakar en viss individ (Iwarsson &
Slaug 2001).

Bedémningen 4r indelad i tre steg. Det férsta steget bestir av en intervju med vars hjilp man skapar
en funktionsprofil. Profilen beskriver individens funktionella begransningar och beroende av forflytt-
ningshjilpmedel. I de fall dar den nirstiende inte sjilv kunde delge information pa grund av minnes-
problematik gav narstaendevirdaren information om sin nirstiendes funktionsférmaga. Det andra
steget bestar av en bedémning av den fysiska miljon. Till den fysiska miljén riknas hemmet och dess
omedelbara omgivning. Bedémningspunkterna delas in i féljande delar: utomhusmiljs, entréer och
inomhusmiljé (Iwarsson & Slaug 2001). I det tredje steget sker en poangberikning som anger graden
av tillginglighetsproblem. Ju hogre poang desto storre tillginglighetsproblem. Databearbetning och
analys har genomférts med dataprogram som utvecklats till Housing Enabler.

8.3 Resultat och konklusion

I resultatet sammanfattas bedémningar som gjorts av miljéer och funktionsférmaga hos nirstaende-
vardare och den nirstdende. P4 basen av resultatet kan man dra vissa slutsatser kring hur den fysiska
miljon inverkar pa nirstdendevirdaren och den nirstaende.

Funktionsprofiler

I figur 1 ses en sammanfattning 6ver hur nirstaendevardare och deras nirstiende bedémde sin funk-
tionsformaga. De vanligaste problemen hos narstiende var balans- och ryggproblem. Over halften av
de narstaende hade ocksa problem med minnet och de led av olika grader av demens, vilket medfor att
de har svart att tolka information. Manga var ocksa beroende av olika slags gdnghjilpmedel, vilket se-
dan stéller speciella krav pa den fysiska omgivningen. En tredjedel hade nedsatt uthillighet, vilket har
en direkt inverkan pi deras moéjligheter att vara aktiva sjilva eller att hjalpa till i samband med utfo-
randet av dagliga aktiviteter.

I tabellen kan man ocksa se att problemen i funktionsférmagan ar av varierande slag och den enda
nedsittningen som ingen hade var blindhet. Dock fanns det andra typer av synnedsittningar.
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Figur 1. Sammanstéllning av resultat fran sjalvskattning av funktionsférmaga for narstaende.

I figur 2 redovisas narstdendevardarnas sjalvskattning kring sin funktionsférmaga. Nastan halften
av narstiendevardarna besviras av problem i stéd- och rérelseorganen eftersom de har problem med
ryggkotepelaren och svarigheter med huvudets rérelser. Utéver detta har férvanansvirt ménga, ca en
tredjedel, balanssvarigheter. Problem i st6d- och rérelseorganen kan skapa problem eftersom ménga
narstidendevardare maste hjilpa sin nirstdende att réra sig och med personlig vard. Balanssvarighe-
terna aktualiseras &nnu mera med tanke pa att d&ven nirstadende har problem med balansen. Detta ska-
par manga risksituationer sarskilt di de skall réra sig. En annan férsvirande situation 4r att nastan en
fjardedel av narstiendevardarna ocksa dr beroende av ganghjalpmedel. Detta férsvarar parets mojlig-
heter att réra sig tillsammans utanfér hemmet.

B N=28*

m%

Blindhet

Balanssvarigheter
Beroende av...

Synnedsattning
Nedsatt funkitoni...

Nedsatt finmotorik

Nedsatt funktionii...
Svarigheter att rora...
Grav horselnedsattning
Nedsatt uthallighet
Nedsatt koordination
Svarigheter att tolka...
Avsaknad av funktion...
Beroende av rullstol

Figur 2:
Sammanstallning av resultat fran sjalvskattning av funktionsformaga for narstaendevardare
*inkl 4 narstaendevardare (NV) dar narstaende vardas pa vardavdelning och 2 NV som delar vardnad.
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3.4 Miljobeddomningar

Sammanfattningsvis kan sigas att det férekom tillganglighetsproblem i samtliga miljéer som bedom-
des, i forsta hand nir de narstdendes funktionsprofiler jamférdes med den omgivande miljén i sina
hem. Det f6rekom tillginglighetsproblem bade i utomhusmiljén, i entréer och i inomhusmiljon.

Utomhusmiljo och entréer

[utomhusmilj6 och entréer kan tillginglighetsproblemen indelas i tre grupper; distanser, nivaskillna-
der och byggnadskonstruktioner. Det vanligaste tillganglighetsproblemet i utomhusmiljon utgjordes
av for langa distanser, t.ex. att bilens parkerinsgplats var f6r langt borta och att det nira entréer sak-
nades markerade parkeringsplatser f6r personer med funktionshinder. Om den nirstaendes fysiska
funktionsférmaga och uthallighet 4r nedsatt kan detta medféra svarigheter f6r nirstiendevirdaren
att kunna delta i aktiviteter utanfér hemmet tillsammans med sin nirstiende

Problem med nivéskillnader uppkom da det finns héga trottoarkanter utan utjimningar som for-
svarar forflyttningar, sarskilt i situationer dir personen anvinder forflyttningshjilpmedel. Aven vis-
sa entréer hade trosklar, trappor eller oregelbundna sittsteg som blev ett problem med tanke pa f6r-
flyttningar.

Byggnadskonstruktioner som orsakar tillginglighetsproblem dr bl.a. tunga dérrar utan automatik i
entréer och dorrar som inte gar att spirra i 6ppet lige. Dessa konstruktioner férsvarar férflyttningar,
sarskilt i situationer dar forflyttningshjalpmedel anvinds. Ett annat problem var att dérrarna var fér
smala, vilket medfor att det &r svart om inte omojligt att ta sig ut med en rullstol.

Till byggnadskonstruktioner som har en negativ effekt pa tillgangligheten kan ocksa riknas trapp-
uppgangar med avsaknad av eller bristfalliga ledstinger. Detta giller framst de personer som inte an-
vander rullstol utan som kan réra sig sjalvstandigt eller med stéd av en kiapp. Problemet sag ut att vara
av flera slag: ledstingerna var for korta, de var placerade fér hogt eller for 1agt eller sa fanns de endast
pa ena sidan. Med tanke pa att ett av de storsta problemen fér bade narstiende och deras vardare var
balansproblem si kan man dra slutsatsen att denna detalj i byggnadskonstruktionerna kan 6ka risken
for fall hos bada grupperna.

I trappuppgangarna uppdagades dven ett annat tillganglighetsproblem som hade med fargsattning-
en att gora. Trappornas ytbeliggning bestod i manga fall av kamouflerande ménster vilket férsvirar
perceptionen av ytan bade fér personer med svag syn och for personer som har andra perceptionssva-
righeter.

I de byggnader dar det fanns hiss upptickte man att hissarna i flera fall var f6r tranga si att det
var omojligt att anvinda hissen om man foérflyttade sig med hjalp av rullstol. Avsaknad av ledstang
och sittplats 1 hissen utgor ocksi en risk for personer med svag balans och nedsatt uthallighet, vilket
manga av de nirstaende hade.

Inomhusmiljon

I inomhusmiljén orsakade méblering, hjalpmedelsbrist och nivéskillnader de vanligaste tillganglig-
hetsproblemen.

Mébleringen i manga bostider var riklig och kunde orsaka problem i och med att manéverytorna
blev f6r tranga. Detta férsvérar f6rflyttningar och det férsvérar dven nirstaendevirdarens mojligheter
att kunna hjalpa till vid férflyttningar. Ett annat vanligt problem var avsaknad av hjalpmedel, sarskilt
i hygienutrymmen. [ manga bostider saknades stédhandtag vid dusch och WC, vilket helt klart 6kar
risken for fall bide f6r den narstaende och f6r dennes vardare.

Nivaskillnader i form av trappsteg och trésklar som dr hégre an 2 cm forsvarar tillgangligheten och
okar risken for fall. Nivaskillnader kunde ses som trosklar eller hoga kanter i duschen.

Aven i inomhusmiljén fanns detaljer i byggnadskonstruktionerna som férsvarar tillgingligheten.
Det utrymme som i de flesta fall innehéll sddana detaljer var koket. Avsaknad av utrymme fér sittan-
de arbeta var ett av de vanligaste problemen. Detta ar sarskilt betungande f6r de som har nedsatt ba-
lans och nedsatt uthéllighet och orsakar tillganglighetsproblem ocksa f6r de personer som har nedsatt
funktion i ryggkotepelaren. Nivéskillnader i koket som férsvarar tillgingligheten var framférallt hogt
beligna skap och skap med djupa hyllor. I vissa bostader var ocksd hushallsmaskiner och andra appara-
ter som hor till fast inredning fér hogt placerade. De hade ocksa i vissa fall ologiska reglage vilket med-
for svarigheter speciellt f6r personer med nedsatt kognition.

Nar bedémning av tillganglighet gjordes i hygienutrymmen konstaterade man att det som orsaka-
de det vanligaste problemet var placeringen av olika byggnadsdetaljer. Férvaringsskap fér handdu-
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kar och annat var ofta for hogt eller pd annat sitt otillgangligt placerade, samma sak gillde f6r toalett-
pappershallare och speglar. Dessa detaljer kanske inte verkar sa avgérande men dr anda detaljer som
gor det svarare for den narstiende att sjalvstindigt kunna utféra sina ADL-aktiviteter. Ett annat pro-
blem i hygienutrymmet var att WC-stolen ofta hade felaktig hojd. I vissa fall var den for lag, vilket gér
det svarare att resa sig och i andra fall var den fér hog, vilket kan orsaka instabil sittbalans. I duschut-
rymmet var den vanligaste bristen att det inte fanns utrymme f6r duschstol/pall vilket &r en klar fall-
risk f6r personer med nedsatt balans. Som tidigare har nimnt var avsaknaden av stodhandtag ocksa
ett vanligt problem i manga bostader.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att den fysiska miljén i manga fall férsvarar vardsituatio-
nerna for narstdendevardaren och att miljon inte stoder den nirstaende att utnyttja den fysiska funk-
tionsférmaga som de dnnu har kvar. Med tanke pa att 4ven narstaendevardarnas funktionsférmaga ar
nedsatt s blir belastningen fran en otillginglig fysisk milj6é annu storre.

En annan faktor som bér ihagkommas &r de hinder som finns i utomhusmiljé och entréer. Dessa
har en direkt inverkan pa narstdendevardares och den narstdendes mojligheter att ta del av aktiviteter
utanfér hemmet. Om det i ndrmiljén finns tillganglighetsproblem sa 6kar det risken f6r isolering och
dirmed inverkar det negativt pa nirstaendevardarnas och den narstaendes livskvalitet och méjlighet
till delaktighet i samhallet.

Vissa av tillgénglighetsproblem som resultatet visar pa kan atgirdas med sma insatser. En systema-
tisk kartliggning av den fysiska miljon och genomgang av hjalpmedelsbehov ar exempel pa atgirder
som kan underlitta situationen fér nirstiende. Genom dessa atgirder kan vardsituationerna i hem-
met goras lattare och sikrare bade for nirstiendevirdare och f6r den nirstdende. Genom att adekvata
hjalpmedel finns tillgangliga kan den narstaendes niva av egenaktivitet bibehallas langre vilket sedan
underlattar varden for narstaendevardaren.
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9. Kostnader for
narstaendevarden

Eija Laitinen, Ostra Finlands universitet
Eila Kankaanpaa, Ostra Finlands universitet

Som en del av SUFACARE-projektet undersoktes vilka stodtjanster narstdendevardarna anvinde och
onskade. Baserat pa undersokningen beriknades kostnaderna for dessa tjanster. Vid berdkningen an-
vandes statistiska uppgifter och uppgifter fran utredningar om tjinsternas enhetskostnader och an-
vanda tjanster.

Undersékningens svarsprocent var mycket lag, endast 20 %. En fjardedel av dem som svarade pa un-
dersokningen var narstiendevardare enligt projektets definition (en person som fyllt 65 &r och som
vardar eller ger stod at en anhorig eller annan vardbehévande minst fyra timmar per vecka). Under-
sokningens resultat baseras pa svaren fran endast 141 narstdendevirdare. Resultatet kan endast ses
som riktgivande.

Av understékningens narstiendevardare var 44 % mian och 56 % kvinnor. Andelen min bland de
vardbehévande var 46,8 % och andelen kvinnor 50,4 %. Narstdendevardarnas medelalder var 77 r och
de vardbehovandes 75 ar. Halften av nirstdendevardarna hade vardat sin anhérig i mer 4n 5 &r. Sam-
manlagt 68,1 % av narstdendevardarna dr den vardbehévandes make, maka eller partner. Nirstien-
devardarna gav omsorg i genomsnitt 41 timmar per vecka och cirka 10 % virdade sin anhériga dyg-
net runt.

Tabell 1. Enhetskostnader for social- och halsovardstjanster relaterade till omsorg av aldre personer 2006

Enhetskostnad Arskostnad

euro/dygn

Langvarig (mer in 90 dagar) sluten vard 112,60 41 000
inom primérvirden

Serviceboende med medelbelastning (0,2—0,4 42,80 16 000
anstillda/boende)
Effektiverat serviceboende (mer én 0,4 91,60 33000
anstillda/boende)
Vird pa aldringshem 120,00 44 000

Kalla: Hujanen et al. 2008
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Baserat pa statistiken fér vard- och boendeservice ar nirstiendevarden formanlig. I statistiken gar
det att separat avlidsa vardarvodet som har betalats ut endast till narstiendevardare; 2009 var vérd-
arvodet per narstaendevardare cirka 4 0oo euro, alltsd betydligt mindre 4n kostnaden for till exempel
serviceboende med medelbelastning (16 ooo euro) eller hilsovirdscentralens baddavdelning och &ld-
ringshem (cirka 40 0oo euro). Enligt denna undersékning kraver dock narstdendevard stodtjanster.
Deltagarnas nuvarande kostnader for stodtjanster uppgick till 12 ooo euro per ar. Dartill 6nskar nir-
stdendevirdarna fler eller andra tjanster som sammanlagt skulle kosta 4 ooo euro per ar.

De stodtjanster som anvindes mest var hilsovirdstjanster i 6ppen vard, rehabilitering, dagli-
ga vardtjanster, hjdlpmedel och avlastning av virdgivare. Stérsta behovet var for olika stodatgarder
i hemmet; stidning och rehabilitering. Det fanns ocksa ett stort behov fér information och psykiskt
stod.

Kostnaderna i samband med nirstaendevérd syns inte i vanlig statistik. Det mest betydelsefulla re-
sultatet frdn denna undersékning torde lyfta fram att det viktigaste f6r narstdendevardens framging
och resurser (kostnader) ar stodtjansterna f6r vard i hemmet. De stérsta bristerna fanns i den hjalp
som behovdes dagligen.

Hela pro-gradu publikationen ar tillganglig: http://epublications.uef.fi/pub/urn_nbn_fi_uef-
20120053/
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10. Brukarcentrerad modell for
narstaendevard

Annikki Arola, Anne Kokko, Asa Rosengren,
Jukka Surakka, Bettina Stenbock-Hult

Narstaendevardaren borde ses som
erfarenhetsexpert
Ny brukarcentrerad modell for narstaendevard

Narstiendevardarsystemet 4r kostnadseffektivt f6r samhallet och blir allt viktigare som komplette-
rande vardform till den offentliga servicen.

— Darfor ar det viktigt att utveckla stodfunktioner f6r narstidendevardarna, som ofta 4r i en utsatt
situation, for att frimja nirstiendevirdares och darmed ocksa de vardbehévandes livssituation och
omstindigheter i Finland och Estland. I Finland varierar uppskattningarna om mingden nirstaende-
vardare mellan 130 000 och 300 0oo. Endast 35 0oo &r officiellt registrerade och erhaller st6d. De har
ett stort behov av bade ekonomiskt, praktiskt, mentalt och informativt stéd. En nirstdendevardare ar
en person som tagit 6ver ansvaret for sin niara anhérigas vard och omsorg. SUFACARE har fokuserat
pa nirstaendevardare Gver 65 ar.

— Tanken 4r att man i den nya brukarcentrerade modellen ser nirstiendevardaren som en erfaren-
hetsexpert, vilket betyder att nirstiendevirdarens erfarenhetskunskap tas i beaktande och att stodet
skraddarsys f6r varje enskild narstaendevardare, f6r hans/hennes individuella behov. Den nya model-
len fokuserar pa avlastning och rekreation samt identifiering av stédbehov och uppsékande verksam-
het.

— Det &r viktigt att nirstdendevirdaren dr medveten om sitt stédbehov och att det finns avlast-
ningsformer som dr anpassade till den egna livssituationen. Det 4r viktigt att fanga upp nirstaende-
vardare som inte 4r registrerade och dirmed inte far det stod de 4r berittigade till. Tilliggsservicen
som foreslds i den nya modellen 6kar kostnaderna nigot fér narstiendevarden, men den hir vardfor-
men ar fortsittningsvis kostnadseffektiv jaimfért med ex. serviceboende.

Den nya brukarcentrerade modellen baserar sig pa kartliggningar om nirstiendevirdarnas situa-
tion. Under varen 2010 skickades enkéter ut till 3 ooo aldringar 6ver 65 ar, 604 svarade varav 144 var
nérstiendevardare i Helsingfors, Abo och Salo. Vidare kartliggning genom intervjuer utférdes under
varen 2011, i vilka studenter frdn Arcada var involverade.

— Resultaten av enkitanalysen visade att niarstdendevardarnas allmdnna halsa och funktionsfor-
maga dr betydligt saimre 4dn 6vriga dldringars. Vidare avslojar enkitanalysen att narstdendevardarna
oftare &n 6vriga aldringar kdnner sig 6verbelastade, triffar sliktingar mer sallan samt har farre van-
ner. I enkitstudien framkom ocksa att nirstiendevirdarnas mentala halsa ar betydligt samre 4n an-
drajamnarigas. Over hilften av de 6ver 100 nirstaendevardarna som deltogi intervjustudien i Finland
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angav att det inte finns nagon i deras omgivning som kunde ta hand om den de vardar, ifall de sjilva
blir sjuka eller 4r i behov av tillfallig avlastning. Flera nirstaendevardare upplevde att det stéd som er-
bj6ds dem inte motsvarade behovet. Narstaendevirdarna tyckte sig d&ven varai storre behov av avlast-
ning och rekreation &n av utbildning.

Ett problem f6r ménga narstaendevardare 4r krangliga byrakratiska processer samt att de inte vet
vem de skall kontakta nar de stoter pa problem.

- Kontinuitet i tjanstemannaprocesser - och dirmed en kontaktperson som har en helhetsbild 6ver
situationen - skulle vara viktigt. Manga nirstaendevardare upplever namligen att de inte orkar ansé-
ka om de stéd som finns tillgangliga, eftersom det 4r krangligt och de redan &r fullt upptagna med att
varda sin anhériga samt att bl.a. skota bade egna och den anhériges 16pande drenden sa som lakarbe-
s6k och ekonomi

Nagra konkreta férslag for att forbattra nirstaendevirdarnas situation:

— Att enklare hitta information, stéd, avlastning. En si kallad "en lucka-princip”, dvs. att alla narsta-
endevardares drenden kan skotas pa ett och samma stille vid en och samma myndighet.

— Man bér samarbeta dnnu mera med tredje sektorn, med féreningar osv. Narstdendeféreningar
skulle fa mera kommunalt st6d, &n vad de far nu, t.ex. i form av lokaler, subventionerade hyror, finan-
siell hjalp for att anordna avlastningssystem, stédservice, t.ex. “jourhavande stodperson eller telefon-
jour” osv.

Avlastning & rekreation
+ Flera alternativ; Identifiering av
nuvarande former, stodbehov & uppsokande
Konsultation, ﬁﬁgj};{gﬁf;gtm‘;ﬂﬂg& verksamhet
handledning & enskilda oHl i
stodsamtal eler dagiérd e s
« Specifik person som kan *Rekreation omsitt stodbehov
konsultera och handledai * Rehabiltering + Uppfangande av de
praktiska fragor omvard, narstéendevérdare som
omsqrgsarbele inte &r registrerade
* Specifik person att tala
med om problem ,

Narstaendevardaren

Coping-strategirir & som Regelbundna
Smpoweme hélsogranskningar
+Stodi uvecklonde av erfarenhetsexpert o osrensinings
coping-strategier for att . - forebygga W]sisk e
i “ ) alslier
EW ggh elsgléanslz, Siees stodpmcessen folla upp livssituationen
«Stod i starkandet av
resurser for aft bevara
kontrollen 6ver sin Nzl Y — o
lesiugion Tlllgangllghet ifysisk mlho Fysisk tréning
+ Systematisk kartlaggning » Traning i grupp for
av fysisk mijo bibehéllande av kondition,
+ Genomgang av balansférméga och for att
hjalpmedelsbehav och tréffaandral samma
bostadsanpassningsbehoy situation, samtidigt
+ Bedomning av balans och avlastning
samverkan mellan + Alternativt: hemmatraning
funktionsforméga och
omgivningens krav

« Stodet skraddarsys till fordel for narstaendevardaren, utgaende fran personens situation, behov och pre-
ferenser som aven anpassas efter féranderliga behov.

» Narstaendevardaren ses som subjekt och ges mojlighet till delaktighet i processen att forma stédet i sam-
verkan med olika vélfardsaktorer (den offentliga sektorn, frivilliga organisationer, religisa samfund)

« Narstaendevardaren, som gor viktiga insatser for den anhériga med hjalpbehov, uppméarksammas posi-
tivt, far respekt, uppskattning och erkannande for sina stédinsatser och sin "expertis” i form av erfarenhets-
kunskap.

« Kostnaderna for narstaendevard i enighet med denna modell har inte réknats ut men pa basis av enkatsva-
ren skulle kostnaderna for den tillaggsservice som narstaendevardarna énskade vara 3000-4000 € per ar
for varje narstaendevardare. Kostnaderna for social-och halsovard ligger kring 12 000 € och narstaendevar-
darstodet i medeltal 4000 € per ar &r per ar. Ifall narstaendevardarna skulle fa det stéd de énskade skulle
kostnaderna for narstaendevard darmed stiga till 19-20 000 € vilket &r lite mer an medeltungt serviceboen-
de (16 000 €) men mindre an effektiverat serviceboende (22 000 €). Med tanke pa att flera narstaendevar-
dare (ienkaten 10 %, intervjuerna 54 %) vardar och stéder sina narstadende 24/7 och att de flesta (i enkaten
50 %, intervjuerna 54 %) tagit hand om sina narstaende 6ver 5 ar ar narstaendevarden trots tillaggskostna-
der en billig vardform.
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