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Tack

Vi vill rikta ett stort tack till de intervjupersoner som medver-
kade i studien, vilka delgav sina erfarenheter av att virda en
nirstiende till oss. Tack ocksa till de sjukskéterskor som var
behjalpliga 1 rekryteringen. For ett gott samarbete vid projekte-
ringen av den europeiska delen av studien sinder vi en
hilsning till Sabrina Quattrini, Sara Santini, Giovanni Lamura
fran Italian National Research Centre on Aging (INRCA),
Bernardina Bodnarova, Institute for Labour and Family
Research, Slovakien samt Roelf van der Veen, och Sabina Mak,
Centre of Expertise for the Long Term Care, Netherlands
(Vilans). Dessutom vill vi sist men inte minst tacka SCA
(Svenska cellulosa aktiebolaget) och EUROCARERS f6r finan-
siellt stdd med ett speciellt tack till Ewa Kélby Falk och Johan
Fylke.



Sammanfattning

Att vara anhorigvardare till en dldre nirstiende med inkonti-
nens kan innebdra ett tjugofyratimmars arbete och ansvar, som
inte delas med ndgon annan. En emotionell och fysisk borda,
dir den egna hilsan far sta tillbaka till férman f6r den narsta-
endes vil. Dessutom innebir det for en del anhérigvardare en
instingdhet och ett minskat socialt liv. Samtidigt betraktade
flera omsorgen om sin anhdrige som en naturlig del och ut-
tryckte 6nskan att géra det mojligt £6r denne att bo hemma sa
linge som moijligt. Det adr viktigt att anhorigvardarens situation
uppmirksammas 1 ett tidigt skede av sjukvarden och speciellt
av landstinget, for att kunna mojliggdra information och stéd
om problemet inkontinens, savil som om 6vrig vard samt hjalp
som finns att tillga i samhillet.






Bakgrund

Over hela virlden ses en 6kning av andelen ildre i befolkning-
en. I Sverige var ar 2009, 17 procent av befolkningen (ca 1,6
miljoner) 6ver 65 ar. En siffra som beraknas stiga, pa grund av
6kad medellivslingd och hogt barnafédande under 1930-40-
talet. De flesta dldre dr relativt friska och bor kvar i eget boen-
de ling upp 1 aldern, men olika hilsoproblem tillkommer i takt
med stigande alder. Exempelvis dr tvéd tredjedelar av alla som
insjuknar i cancer over 65 ar och tillsammans med hjirt- och
karlsjukdomar dr det de vanligaste orsakerna till funktionsned-
sittningar'. Detta avspeglas ocksa hos de ildre som bor i en-
skilt boende, dir manga ér i behov av hjilp och vard. Manga
dldre 6nskar att bo hemma sa linge som mojligt men minskat
antal vardplatser pa sirskilda boenden och effektiviseringar
inom sjukvarden pa senare ar, har dven bidragit till att allt fler
dldre skrivs hem trots att manga ar i behov av fortsatt omvard-
nad samt rehabilitering. Det ar istillet de anhériga som ansva-
rar for en stor del av den nirstaendes vird och omsorg'.
Urininkontinens (UI) dr dven det ett problem som 6kar med
stigande alder™’. Vid 50-ars alder rapporterar cirka 12 procent
UIY, en siffra som direfter stiger till 31-42 procent bland per-
soner 6ver 75 4r”’. Orsakerna till UI dr bland annat: alder, kon,
arftlighet, Overvikt, genomgingna foérlossningar, neurologiska
sjukdomar, kroniska sjukdomar, likemedel. Dessutom dr ned-
satt rorlighet, det vill siga den 6kade tid det kan ta att na toalet-
ten, en viktig anledning till UL Det d4r med andra ord manga
riskfaktorer som ir relaterade till aldrandet®. Detta giller 4ven
prevalensen avforingsinkontinens, dir cirka 16,9 procent bland
de dldre 6ver 75 ar rapporterar besvir, vilket dr associerat med
annan sjuklighet och sirbarhet’. Flera studier har pévisat att
bade livskvalitet samt det dagliga livet paverkas av inkonti-
nens®”. Dessutom beskrivs att kvinnor med UI i stérre ut-
strackning rapporterar ekonomiska svirigheter, délig sjilvkins-
la och icke respektfullt behandlade, i jaimforelse med de utan



UI'" vilket 4ven kan antas vara fallet vid avféringsinkontinens.
For manga ar bade urin- och avféringsinkontinens ett tabube-
lagt omrade som orsakar kinslor av skuld och skam pa grund
av bristande kontroll. Ett besvir som fér manga dr svart att
prata om och séka hjilp for''*. Manga av dessa kinslor be-
skrivs ocksa av anhorigvardare som skildrar en stindig ridsla
for lickage pa offentliga platser, social isolering, férindrad roll
som anhorig med minskad intimitet, sémnproblem med
mera®. Det ir fortfarande relativt fa studier som fokuserat pa
anhorigvardarens upplevelser av att varda en anhérig med UL,
deras livskvalitet och svarigheter. Dessa aspekter kommer att fa
en allt stérre betydelse med tanke pa den aldrande befolkning-
en, dir en stor andel kommer att vara i behov av hjilp och st6d
fran bade anhoriga och sambhillet.



Overgripande syfte

Syftet med studien dr att undersdka hur livskvaliteten hos an-
hoériga som vardar sin dldre nirstiende (>65 dr) med kognitiv
eller fysisk sjukdom/nedsittning paverkas av att skota dennes
oftivilliga urin och/eller avforingslickage. Avsikten 4r att iden-
tifiera kinslomassiga aspekter savil som fysisk paverkan, vilket
kan resultera i bittre forstaelse for anhorigvardares situation
samt Okad kunskap om vilka dtgirder och interventioner
(sisom utbildning/st6d) som kan férenkla och forbittra varda-
gen for dem och deras nirstaende.
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Metod och material

En undersokning dir anhorigvardare intervjuades om sina upp-
levelser med att varda en ndra, dldre anhdrig med urin
/avforingsinkontinens. Alla intervjuer genomfdrdes av en
forskningssjukskoterska (GA).

Studien dr en fristiende del av ett storre projekt som
genomfors i fyra olika linder som alla representerar olika om-
riden 1 Europa: Skandinavien (Sverige, Nationellt kompetens-
centrum anhoriga), Syd Europa (Italien, Italian National Rese-
arch Centre on Aging), Ost Europa (Slovakien, Institute for
Labour and Family Research), och Vist Europa (Nederlinder-
na, Vilans). En 6vergripande slutrapport pd engelska finns till-
ginglic via Nkais och FEurocarers respektive hemsida
(www.anhoriga.se och www.eurocarers.org) samt gar att bestil-
la frin Nka, tel. 0480-41 80 20.

I Sverige genomfordes studien i Orebro lin, dir deltagarna
rekryterades fran urologkliniken pa universitetssjukhuset dir
GA arbetar, eller med hjilp av sjukskoterska i kommunal hem-
sjukvard. Rekryteringen till studien var behiftad med svarighe-
ter, trots att kontakt togs med bdde anhoérigcentrum samt
geriatriska kliniken.

Definitioner

- Anhorigvardare
En anhorig med huvudansvar for den nérstaendes vard i
hemmaet.
- Virdtagare
Personen med behov av daglig tillsyn och hjalp i hemmet.
- Inkontinens
Den  virdade personen  har dagligt ofrivillig urin och/eller
avforingsldckage.
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- Kognitiv funktionsnedsittning
Den virdade har en likardiagnostiserad demenssjukdom eller dr
ordinerad lakemedel for ndagon form av demens.

- Fysisk funktionsnedsittning
Den virdade dr oformagen att sjily sta eller ga ntan
ganghjalpmedel och kan vara i behov av rullstol.

Studiepopulation

Elva anhérigvardare deltog i studien, en man och tio kvinnor i
aldern 65-88 ar (medel 78 ar) som alla vardar en nirstaende i
hemmet. Tio av dem var sambo/makar, dessutom deltog en
dotter som virdade sin mor. Alla vardtagare besvirades av
multisjukdomar som exempelvis neurologiska sjukdomar, olika
urologiska cancerformer eller hoftfraktur. De hade alla nagon
forma av kognitiv och/eller fysisk funktionsnedsittning (tva
var rullstolsburna) med urin- och/eller avforingsinkontinens
som foljd. Tva anhorigvirdare avbojde medverkan da deras
dagliga belastning upplevdes si tung att de inte orkade med
nagra ytterligare pafrestningar for tillfallet. Alla medverkande
férutom tva personer valde att bli intervjuade i sitt hem.

Etiska 6vervaganden

Studien ar godkidnd av den regionala etikprovningsnamnden i
Uppsala 2010/355. Muntlig och skriftligt medgivande inhdmta-
des fran alla deltagare (anhorigvardare). Dessutom inhdmtades
medgivande fran nirstiende efter anmodan frin etikprov-
ningsnimnden.

Inkontinens kan upplevas som ett tabubelagt omrade vilket
kan kinnas privat och intimt att prata om. Intervjuaren (GA) ar
specialutbildad inom inkontinensomradet och lyhérd fér de
svarigheter som ett samtal om detta kan innebéra och pressade
inte samtalet utan det var anhorigvardaren som bestimde vilka
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upplevelser hon/han vill anfértro intervjuaren. Samtalet med-
forde dven 1 ndgra fall upprorda kinslor da den intervjuade
reflekterade Gver sin situation och den arbetsbelastning de upp-
levde. I de fallen stingdes bandspelaren av tillfilligt for att ge
deltagaren privat utrymme att uttrycka sina kdnslor. Namn och
telefonnummer till intervjuaren framkom pa patientinforma-
tionen dit anhorigvardaren var vilkommen att ringa om fragor
och tankar uppstod efter intervjun. I de fall da anhoérigvardarna
under intervjun var ledsna och uppgivna, utférdes ett telefon-
uppfoljningssamtal. Kuratorssamtal initierades dven i tva av
fallen. Att medverka i en studie som denna, kan emellertid dven
kinnas virdefullt di manga anhérigvardare upplever en ensam
och svir situation som dr svart att prata med andra om. Att fa
mojlighet att beritta om sina upplevelser och svarigheter samt
fa svar pa eventuella frigor av nagon med specialkunskaper kan
da vara positivt. Detta var speciellt viktigt eftersom de flesta
uttryckte att de inte hade nagon att anfortro sig till.

Ett annat viktigt beaktande var anvindandet av bandspelare,
vilket kan upplevas som ett integritetsintrang da deras tankar
och asikter registreras. Information gavs aterkommande att
intervjun avidentifieras och allt material behandlas konfidenti-
ellt i last utrymme.

Intervju och analys

Intervjun inleddes med screening-frigor angaende demografisk
bakgrundsdata pa studiedeltagaren och virdtagaren. Direfter
anvindes en ”intervjuguide” dir 6vervigande fragor var kvali-
tativt 6ppna fragor om upplevelser av att varda sin anhorige.
Exempelvis: ”Kan du beritta lite om anledningen till att du
bérjade virda din anhérige” och ”Kan du beskriva hur ditt
sociala liv och ditt allmanna vilbefinnande paverkas av att var-
da en anhorig med inkontinens”. Dessutom innehdll guiden
strukturerade frigor med fasta svarsalternativ samt demogra-
fiska fragor. ”Intervjuguiden” var framtagen tillsammans med
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huvudprévarna i 6vriga deltagarlinder, vilket medforde att alla
deltagare oavsett land besvarade samma fragor.

Intervjuerna spelades in pa bandspelare i sin helhet. Direfter
skrevs samtalen ut ord for ord innan en innehallsanalys genom-
fordes av forfattarna (GA och EH), dir kategorierna pa for-
hand var bestimda utifrin givna forskningsfragor. Texten lds-
tes igenom i sin helhet for att fd en Gvergripande uppfattning
om innehallet och grupperades in i férutbestimda kategorierna.
Huvudkategorierna var: vardsituationen, de dagliga rutinerna,
problem i samband med inkontinensvarden, virdens paverkan
pa anhorigvardarens liv, den vardades kinslor och upplevelser
av inkontinens, formell och informell hjilp i vardandet, for-
bittringsomraden sett fran anhérigvirdarens perspektiv.
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Resultat

Det var tio kvinnor och en man som deltog i den svenska

studien (se tabell 1).

Tabell 1. Bakgrundsdata pa de deltagande anbirigvardare och deras nérstaende.

Deltagare N=11
Alder pa anhérigvardaren

rang 65-88

medelalder 78
Alder pa den vardade

rang 71-98

medelalder 82
Relation

sambo/make/maka 10

barn 1
Hemsjukvard/dagvard

ingen hemsjukvard 6

hemsjukvard 3

dagvard 2
Anledning till vardbehov

neurologisk sjukdom 4

urologisk sjukdom 3

hoftfraktur 1

depression 1

tiltagande problem 1

Annat 1
Typ av inkontinens

endast urinlackage 5

urin- och avféringslackage 6
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De flesta anhorigvardarna hade svart att specificera exakt nir
de borjade varden av sina anhoriga. Det var istillet en successiv
forindring av den anhériges halsa som medférde ett 6kande
hjilpbehov. Aven fér de som virdat sina anhériga med stroke
eller annan neurologisk sjukdom hade vardbehovet kommit
stegvis och det var f6r manga kombinationen av olika kroniska
sjukdomar som skapade vardbehovet.

Majoriteten av anhorigvardarna uttryckte att vardandet var
en naturlig forlingning av deras relation, en grundliggande del
av deras langvariga dktenskap.

Problemet viixer ju undan for undan och jag dr ju med hela vdgen. ..
sa att det dr ju inget uppehall for att han blir dalig. Jag bryr wig ju
inte mindre for det utan foljer med och forsoker bjdlpa honom sd gott
Jag kan. (2)

Jag har ju visxt med det hir. Jag vet ju hur Ake dr. (8)

Flera anhérigvardare beskrev ocksd att de Onskade att deras
partner kunde vara hemma sa linge som mojligt, eftersom de
inte trivts da de varit pa korttidsboende eller rehabilitering. En
hustru upplevde att det var hennes skyldighet. Hon var miss-
n6jd med den bristande kvaliteten pa kommunens hemsjuk-
vard, upplevde darfor inget annat alternativ dn att sjilv ta over
varden. En dotter som vardade sin mor beskrev istallet att hon
alltid hade haft en nira relation till sin mamma. Hon upplevde
det naturligt att hjilpa henne si att hon kunde bo kvar i sitt
hem. Detta underlittades av att hon sjilv dven hade en ligen-
het i samma hyresligenhet som sin mor.

Ja det har jag sagt att sa linge jag nagonsin orkar och klarar av det
gjdly sa vill jag att han ska vara hemma. (3)

Jag vill inte han ska sitta dér bland alla dementa. Han ville inte ens

dta ddr. Jag sa, be flickorna att du far in maten for han tycker det dr
otrevligt, vill inte sitta bland de som dreglar och har sig. Han dr inte
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omijlig sa, skulle sikert kunna vara nagonstans men inte bland
dementa. (4)

Nagra beskrev dven att de upplevde en férvintan fran sjukvar-
den, det var en hustrus uppgift att varda sin make.

Den dagliga varden

Alla ansag det svart att skilja inkontinensvéarden fran den 6vriga
hjalpen de gav sin anhdrige, utan sag vardandet som en helhet.
De hade ansvaret tjugofyra timmar om dygnet for den anhori-
ges hilsa, personliga hygien, urin och/eller avforingslickagen,
dag som natt vilket dven inkluderade att torka upp/stida omra-
det frin singen till toaletten och byte av singklider da den
anhérige lickt urin eller avféring. Dessutom utférde de ensamt
allt annat hushallsarbetet som att handla, laga mat, diska, stida
och inte minst tvitt, da urin och avféringslickagen medforde
ett stindigt tvittbehov. En anhorig sa:

Jag har mindre vila nu dn ndr jag jobbade. (4)

Andra anhérigvardare vars partners hade kognitiva svarigheter
(som resultat av demenssjukdom respektive stroke) paminde
regelbundet den anhérige att sjilva skota sin hygien och pa-
kladning. Direfter kontrollerade de pa ett respektfullt sitt sa att
allt blivit ritt.

Jag far tala om och ligga fram, till honom. Ja, vad ska jag gira nu sd-
ger han. Han dr lite forvirrad vet inte riktigt vad han ska gira men
sdger jag att han ska ga in och duscha si gor han det. (2)

Vissa ganger dr det sa att han inte kommer ihag i vilken ordning han
ska ta pa sig. Sd jag ldgger det i ordning. For han kan lika girna, ja
han dr sd smal si han kan ba mina kldder. Sa da kan han komma

med mina byxor, han tar bara ett par. Ja, sd jag far kolla... (8)
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Excempelvis i gar kvdll, da siger jag: ta pa dig dina natbyxor och lilla
blgjan. Ja sdger han men jag kdnde pa mig att han inte hade gjort det.
Sd jag sa: fir jag se. Jo han hade tagit pa sig ndthyxor men inte blgjan
och det gir ju liksom inte nagon nytta. (2)

For att ge den virdade mojlighet att bibehalla sin sjilvstindig-
het forsokte flera anhérigvardare att uppmuntra sina anhoriga
att gora sa mycket som mojligt sjilva. Dottern som vardade sin
mor hjilpte henne att tvitta omriden pa kroppen som hon
sjalv inte klarade av, sisom fotterna, under armarna och héret
medan modern i mojligaste man sjalv tvittade 6vriga kroppen.
Vid ndgra tillfillen da mamman var sjuk efter en stroke eller
ramlat, tvingades dottern att dven hjilpa henne med intimhygi-
enen. Hon insag att moderns hjalpbehov successivt kommer
att 6ka.

Hon bhar ju badat i mitt badkar till ganska si sent. Da var hon
mycket noga med att jag tvattade allt men underlivet skotte hon sjily,
bak borstade jag henne men underlivet var hennes. Det dr det sista pa
ndgot sdtt. Jag dr medveten om att jag ska gora det om det behivs, men
dd har jag gatt dver den sista gransen pd nagot satt. |a, inte for att jag
tycker det ar obebagligt utan for att jag tar ifran henne nagonting. (5)

Tre av de vardade hade dven hemsjukvard, vilket innebar att de
hade hjalp att komma upp ur singen pa morgonen samt hjilp
med hygienen och paklidning. Samma rutin foljde dven till
kvillen nir den vardade skulle liggas for natten. Det var emel-
lertid anhérigvardarens ansvar att hjilpa sin partner resterande
timmar under dygnet. Detta kunde "en bra dag” innebira inkon-
tinensskyddsbyte nagon enstaka gang dag och natt, medan det
en annan dag kunde innebira byte samt intimhygien flera gang-
er sa vil dag som natt.
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Jag far ju torka honom i stidrten och byta skydd. Han far ju rent pa
morgonen av dem (hemsjukvarden) och rent pa kvdillen. Men det hin-
der ju saker pa dagen och dd tvdttar jag ju av honom, torkar och sdtter
pa honom en ren blgja. Det kan ju hinda saker pa natten ocksa, sa
att det dr ju dygnet runt. (3)

En ildre vardgivare beskrev, att &ven om hemtjinstpersonalen
hjalpte hans rullstolsburna hustru flera ginger om dygnet, var
han dnda alltid ”redo” att hjilpa sin hustru ifall nagot skulle
intriffa.

Upplevda problem med att varda anhoérig
med inkontinens

Sa som tidigare nimnts beskrevs vardsituationen som en helhet
En del av deltagarna beskrev att de sag inkontinensvarden som
en normal del av all den hjilp de gav sin anhérige medan andra
upplevde att det var svart pa manga sitt.

De forsokte alla att gora si gott de kunde f6r sina anhoriga
och att acceptera sin situation.

Men man vanjer sig med det. "Att du kan” var det nagon som sa,
men det du blir tyungen att gora det gar. Fast inte allting! (4)

Du ska inte tro att jag mar illa, ja det dar klart att man kan ha
roligare goromal. (3)

Jag tycker inte det dr dckligt och sa dér om du tanker, jag har sysslat
med barn sa jag tror inte man tycker det dd. Nej, jag tycker inte det
med min man. (8)
Det dir ju bara att svilja och gira det jag ska gira. (2)

En anhorig som hjilpte sin make med intimhygien efter licka-

gen, tvitt, hjilp med klddsel och byte av inkontinensskydd,
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skildrade det saisom oproblematiskt. Hon accepterade att in-
kontinensproblemen var ett resultat av hennes makes sjukdom
och sdg det som en "de/ av paketet” av den varden hon gav. Hon
forsokte gora det bista av det och "7z tag 7 det”.

Nej det dr inget med det, sa har dr det nu idag nér man blir gammal.
Det har jag accepterat, det dr bara sa. (3)

En helt motsatt upplevelse beskrev en annan vardgivare som
ansag det extremt svart att hjilpa sin partner med intimhygie-
nen efter han lickt urin eller med den daliga lukt som kunde
uppsta. I det hir fallet innebar det dven regelbunden tvitt och
rengoring under partnerns férhud pa grund av upprepade in-
fektioner, vilket hon upplevde paverkade hennes roll som part-
ner.

Doktorn sa: Du ska gira si du ska gora sa och dra ifran forhuden,
men jag kan inte sa jag. Jag vagrar, jag gor inte det. Jag kénner. .. jag
gor det inte, jag tycker han ska klara det siily, for det ar lite
dckligt. .. men sa kanner jag att nu luktar han illa sa da stiller jag
honom, ja han har duschstol, sa da séger jag: Stall dig nu sa duschar
Jag dig i andan. (4)

All hjalp nattetid, sasom toalettbesck, intimhygien eller pa
grund av den anhoériges smirtproblem medférde stindiga
somnstorningar. Flera beskrev en svar trotthet och fysiskt ut-
mattning, vilket resulterade 1 en kdnslomissig bricklighet. Un-
der delar av intervjun grit de Oppet da de berittade om sin
situation.

Ja vad ska man gora? I natt var jag uppe. .. da hade hon sa ont sa da
gav jag henne en alvedon och lite vatten. Da var klockan tvd och sen
klockan tre da kom de (hemsiukvarden) och da hade inte jag sovit na-
got i alla fall men sen sov jag men det gar, det mdste ga. . . (1)
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Paverkan pa vardgivares sociala liv

Alla vardgivare beskrev att ansvaret for den anhérige hade pa-
verkat deras sociala liv.

Jag kdnner vil lite att jag dr... men det kan jag ju inte bara skylla
pa inkontinensen utan det dr ju bans sjukdom overhuvudtaget. Jag
kdnner att jag har mindre fribet. Det har inte med kisseriet att gora.
Ja det dr det sammanlagda. (2)

Flera berittade att de inte lingre gar pa sociala aktiviteter som
tidigare. En vardgivare beskrev att deras vinner blivit firre
under de dr som hennes sambo varit sjuk.

Det dr ju si ndr man inte kan stilla upp jimt, da forsvinner
vdannerna. (4)

En dotter som medverkade i studien forklarade att hennes
vinner bodde i en annan stad och det var nu inte limplig att
resa bort for att besoka dem.

Att resa det drar jag mig for, vara lingt borta och veta att mamma
ska ligga ensam och di, sakna mig ndr jag bhar funnits hér sa linge
det kdnns fel. Men det dr inget negativt for mamma tillfor nig ocksa.

()

En annan vardgivare beskrev att hon brukade triffa sina gamla
klasskamrater nagra ganger per ar. Hon hade vid ett tillfalle
utrustat sig med mobiltelefon och limnat sin make for att trif-
fa dem, hon var tyvirr konstant orolig for sin make under hela
klasstriffen och bestimde sig darfor att ndsta ging stanna
hemma.

Jag tycker ju, ja det dar mina gamla klasskamrater vi brukar triffas
en eller tva ganger om dret och det ar jattetrevligt. 17 brukar fika till-
sammans, ja vi dr sex—sju stycken och nu var det bestamt en trdff. Jag
har sagt ifran for jag tors inte lanmna Otto sd linge. (3)
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Hon berittade ocksa att hon undvek att bjuda hem vinnerna
eftersom hemmet nu var anpassat efter makens sjukdom, med
sang i vardagsrummet och lidor med inkontinenshjilpmedel.

Hir hemma gar det ju inte att vara ndr det ser ut sa hér. Det dr ju
genant forstar du ju. (3)

Alla intervjuade upplevde sig bundna till hemmet. De kunde
limna den anhorige en till tva timmar for att utritta drenden
men upplevde inte att de kunde vara borta en lingre tid. I ett
fall fick hustrun hjalp av sin dotter och kunde da fa ett avbrott
och lite egen tid. De flesta hade dock ingen avlastning, vilket
var en 6nskan fran ndgra av de intervjuade.

For de flesta var bundenheten till hemmet ett resultat av
den anhériges sjukdom mer dn ett resultat av dennes inkonti-
nens. Men en hustru forklarade att hennes make behovde till-
gang till handikapptoalett, dir han satt bra med stadigt stod
och med tillricklig plats f6r hustrun som skulle hjilpa honom
med intimhygienen och kliderna. Det betydde att de inte ling-
re kunde besoka barn och barnbarnen, utan alla familjehégtider
firades numera i hemmet dér toaletten var anpassad efter ma-
kens behov.

Omr ndagon av pojkarna fyller ar, sd tar vi firandet hir uppe. Ja det dr

[for toaletten, han miste ha toaletten med sig. Dar nere hos dem sa har
de inte ndagon handikapptoalett, den dr inte lika stor och det dr besvir-
lig for di maste jag ta med blgjor och grejor. Sa vi har tyckt det dr
mest praktiskt (att tréffas i deras hem). (3)

En annan anhorigvardare berittade att de brukar hilsa pa sin
svager, men vid de tillfillena upplevde han alltid en oro “hur
kommer det att gi idag” eftersom det inte var sa litt for
honom att byta hustruns inkontinensskydd pa en vanlig toalett.
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Paverkan pa vardgivarens valbefinnande
och halsa

Det framgick tydligt att anhorigvardarna generellt accepterade
sin situation eftersom de ville méjliggora f6r den anhorige att
bo hemma sa linge som mojligt. De beskrev tillfredstillelse
med att viarda och fick uppskattning och tillgivenhet tillbaka.
Den belastningen och bérdan som manga upplevde var emel-
lertid ocksa sliende. Méanga kimpade med ett betungande an-
svar sa vil som det stundom anstringande vardandet.

En hustru berittade att hon fick mycket uppskattning fran
sin make, som ofta tackade henne och visade sin tillgivenhet
genom att smeka hennes kind, medveten om hennes arbetsin-
sats forsokte han nattetid minimera antalet ganger da han be-
hévde hyjilp.

Han ér ju sa ledsen for att jag har det sa jobbigt med honom. Om jag
vinner en miljon sa skulle du fa den och sa kunde du dka till varmare
linder en vecka, sa sdager han. Han dr sa bimla sndll, sa sndll och sd
tacksam. Kom hit sa far jag pussa dig, sager han. Du har sa_jobbigt
men_jag kan ju inte ra for det, sdger han. Ja du forstar, inte vill jag
skicka honom nagonstans. (3)

Medan en anhoérigvardare (till en make med demens) medgav
att hon drligt inte kunde finna nagra positiva aspekter i deras
situation. Hon forklarade att hon f6rsOkte vara stark for reste-
rande familj, foérsokte ordna allt for alla. Samtidigt som hon
kinde sig vildigt trott och ledsen, grit nir hon berittade om
sin situation.

Jag bara “bilar” sd fort som... Jag far ju forsoka vara si stark for
alla... Har ett barnbarn som blir sa himla ledsen, hon kan inte hilla
sig ifran honom utan bara grater. Och dottern birjar ocksa bli sa dér
sa hon bara grater ndr det dr nagot. Ja, jag mdste bli lite hard sjily
liksom, for att sta emot. Jag dr vil en sidan mdnniska som ska fixa
allt sjily. Dumt nog ibland. (2)

23



En dotter som vardade sin mor uttrycket att hon inte kinde sig
tvingad att ta han om mamman men ansig sig dndd inte ha
nagot val eftersom de stod varandra sa nidra. Hon beskrev att
det inte var de utférda handlingarna som var svara utan sjilva
ansvaret som tyngde.

Jag kdnner mig inte tvingad for vi hade inget val. Man gir det man
ska gira pa nagot satt. (5)

Nigra anhorigvardare uttryckte ocksa ppet att de upplevde sig
fysiskt och psykiskt utmattade och medgav att de behovde ett
avbrott fran vardandet, for att vila, sova och ha lite tid fo6r dem
sjalva.

Jag har mindre vila nu an nar jag jobbade. Jag dr nog lite dvertritt, jag
grater sa latt men det dr ingenting som jag talar om for ndgon... att
Jag ar ledsen. (4)

En hustru beskrev att maken var irriterad och motstrivig da
hon skulle hjilpa honom (pa grund av stroke och forvirring)
vilket resulterade i frustration och ilska. Hon beskrev att hon
Oppet hotat att limna honom men eftersom han inte har nagon
annan hjilp sa hon var bunden att stanna. Hon grit under in-
tervjun och utryckte svar sorgsenhet savil som skuld 6ver att
hon inte orkade.

Jdttejobbigt, det har varit sa jobbigt ibland sa jag har sagt: Jag flyttar,
Jag orkar inte. Det vore nog inte sa farligt om han kunde gora nagon-
ting sjaly men allt, precis allting. (4)

Du blir bara arg sdger han och jag blir inte arg men jag blir sa trott
sdger jag... ja, det dr jattejobbigt. I dag da orkade jag inte, dd grit jag
Jfaktiskt. Di sa jag, jag ger mig ivdg fran allt men da har han inte na-
got hem, for vi har inga syskon ndagon av oss och inga fordldrar
naturligtvis. Sd man kan ju inte, ja man gor ju inte sd. (4)
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Flera vardgivare berittade ocksd att deras ansvar och omsorg
over sina anhoriga medforde att de alltid satte deras hilsa forst,
vilket medférde att de avstod fran sina egna likarbesok

Jag skulle val egentligen ha varit till doktorn men det har inte blivit av
an. Ja, jag skjuter upp det, tycker vil inte det dr lika viktigt som
Eriks krampor. (6)

Paverkan pa relationen

Majoriteten av anhoérigvardarna upplevde inte att deras relation
hade férindrats av den vard de gav. Men en dotter som alltid
haft en ndra relation med sin mor beskrev att deras roller nu
var omkastade. Det var nu hon som hjilpte modern med pa-
taglig vard savil som med beslut. Hon kunde ibland 6nska att
modern ater skulle vara “den starka” och hjilpa henne, men
insig att det inte kunde bli sa igen. Samtidigt som hon nu sjilv
var pensionir upplevde hon sig ibland som barn eftersom hon
levde i samma hus dir hon vixt upp.

Vi fir dubbla roller bada tva, och det korsar varandra pa ett fel sitt.
Ibland skulle jag vilja ha kvar min starka mamma som jag kunde

stitta mig emot, for jag bebover ju ocksd bjilp pa ett eller annat
satt. (5)

Nigra som inte handgripligt hjilpte till med intimhygienen utan
ombesorjde handrickning och paminnelser, insdg att den dagen
snart kommer dd de maste utféra en mer pataglig del av skot-
seln. De beskrev en tveksamhet och medgav att det kommer
att kdnnas svart.

Ja och jag dr medyeten om att ska jag gora det om det blir mer, ja att
jag mdste gora det, da har jag gitt dver den sista grinsen pa nagot satt.
Da dr det, ja inte for att jag tycker det dr obehagligt utan for att jag
tar ifran henne nagonting. (5)
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Den vardades upplevelse av inkontinens

Aven anhérigvardarna beskrivning av de vérdades upplevelse
av sin inkontinens varierade mellan intervjuerna. De tva perso-
nerna med kognitiva problem verkade inte vara riktigt medvet-
na om lickagen eller behovet av daglig vird och stéd. Ovriga
beskrev att de anhoriga verkade ledsna Gver sin situation och
skdmdes.

En hustru beskrev att hon ansdg det nedvirderande f6r ma-
ken att ha urininkontinens men att han naturligtvis inte kunde
hjalpa att han lickte urin. Han hade resignerat och sa “Det dr
som det ar”. En annan berittade att maken tyckte det var svar
men att han menade att det var nagot som han maste acceptera
vid hans dlder.

Han tycker ju det dr jobbigt men som han sdger han fir ju acceptera
och jag dr ju gammal, blir snart nittio dr. (3)

En episod som berittades var en kvinnas upplevelser vid en
sjukhusvistelse dir hon nekades att fa ga till toaletten, och som
resulterade i att hon fick avféring och urin i singen. Detta upp-
levdes forskrickligt fornedrande

Pa sjukhuset hade de litit henne ligga. Flon hade inget val utan hade
bade kissat och bajsat (i singen). Hon hade ropat om béicken, men en-
ligt vad hon séiger sa hade personalen sagt; nej vi har inget backen utan
gor i sangen. Det upplever hon som sd fruktansvért fornedrande. (5)

Det dr inte bara en vilsignelse att bli gammal. Att tappa en liten bit
av kroppens formaga varje dag. Jag tror det dr en enorm sorg for
henne. (5)
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Forslag som kan underlatta for anhdrigvardare
till aldre personer

Minga beskrev ansvaret for den anhérige som en tung bérda
och stress Over sin situation, de uttryckte ett behov av att fa
regelbundna avlastningsperioder da de skulle kunna vila och ha
lite tid for sig sjilva.

Ansvaret ligger pa mig. Det hér har kanske retat mig ibland. De sd-
ger juy sdg till om du bebiver byilp, ring om det dar ndagonting. Men det
ar ju inte att utfora grejerna som ar svdrt utan det ar ansvaret. ()

Vi gar och fikar en gang i veckan det forsiker jag att vara med
pa. (1)

O jag fick den dér veckan, om jag fick det och visste att han trivdes
ddr han var. Sa tror jag det skulle bjilpa mig mycket... att bara
vara. (4)

Om det fanns nagonstans ddr mamma kunde vara nagra veckor, sa
att jag helt kunde koppla bort det. (5)

En hustru beskrev sin ambivalens. Hon var vil medveten att
hon behdvde avlastning for att orka vidare med att ta hand om
sin make men pd samma gang sa plagades hon av skuld 6ver att
limna honom pa ett demensboende.

...men det forstar du_ju att om man bar en man som bara talar om
att han dlskar en, pa natten kan han vakna och sjunga, "Du dr min
hela varld”. S kriver sma kdrleksverser och sa, jag menar... sd ska jag
lamna bort honom. .. Ja det brukar vara fjorton dagar bide dag och
natt. Ska jag vara sjaly har och Torsten dr inte har. (8)
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Intervjufall

Nedan féljer tva olika intervjufall som dr typiska just f6r den
hir svenska delstudien. Citaten ar identiska, men forekomman-
de namn har dndrats for att skydda deltagaren. Syftet med fall-
beskrivningarna dr att ge ldsaren en forstielse for hur en vanlig
dag kan upplevas for en anhérigvardare, hur deras livskvalitet
och det dagliga livet paverkas.

Fallbeskrivning 1

Elsa dr en 82 arig kvinna som bor tillsammans med sin make,
Erik 89 ar, i ett radhus. De har ett vuxet barn som bor i samma
stad. Maken dr en multisjuk man som haft flera stroke, hjirt-
problem och har dven avancerad blascancer som medfort kraf-
tigt blod 1 urinen, dessutom har han tilltagande glomska. Han
gar med rollator bade inne och ute. Har hjilp av hemvirden
med den personliga hygienen samt pa- och avklidning tva
ganger per dag. Dir emellan hjalper hustru honom med intim-
hygienen och byten av inkontinensskydd. Hon dr ocksd den
som skoter hushallet, tvitt, stidning, cyklar till affiren och
handlar i ur och skur och skoter alla kontakter med sjukvarden.

Elsa berittar att hon vill hjilpa honom sia han kan vara
hemma sa linge det gar ja jag vill ju att han ska vara hemma si
linge som jag kan och orkar”. Han har tidigare varit pa korttidsbo-
ende och dagvird men vantrivdes. Hon beskriver intensiva
dagar som bértjar redan kl. 06.”’ d4 hon gir upp och férbereder
for hemtjanstpersonalen. Direfter forflyter dagarna som ir
fyllda med hushallsgéromal, handling, otalig tvitt och kontak-
ter med sjukvarden. Har sjilv gymnastik nagon ging i veckan
men medger att hon har svart att hinna pa grund av alla gor-
omal. Aven om Erik har hjilp av hemvirden morgon och kvill
sa dr det Elsa som hjilper honom diremellan. Han férsoker att
skota sig sjalv och gi pa toaletten men har svart att klara sig

29



eftersom han dr forsvagad i vinster sida. Elsa berittar: Sa jag far

Ju torka honom i stjarten och byta skydd... ja det far jag ju gora. Ja han
far ju rent pa morgonen av dem och rent pa kvillen av dem. .. (Hemsjuk-
vdrden). Men det hinder ju saker pa dagen och natten ocksa... da tvattar
Jag ju av honom, torkar och sdtter pa honom en ren blgja. Sa att det dr ju
dygnet runt.

Hon beskriver att hon far mycket uppskattning och émhet
av sin make. "Dd han gar till sangen och kryper ner och jag stoppar om
honom. tack ska du ha for den har dagen” sdager han, ja det dr ombet”.
"Nej han dr sa himla sndll, sa sndll och sa tacksam. "Kom hit sd far jag
pussa dig” sdger han och kommer och stryker mig..." dn har sa_jobbigt
men_jag kan ju inte ra for det” sager han’.

Enda problemet med virdandet dr hennes onda rygg, hon
sager; "Ja det dr min rygg som dr problemet inte Erik”. Ser heller inte
nagot konstigt med att skota hans intimhygien, utan har “blivit
van”. Pa fragan om det paverkat deras relation sid svarar hon
bestamt nej och tilligger; “sex det har vi ju inte, jag menar jag dar ju
gammal Sjaly. .. men hade det hir hint om vi hade varit, lat oss sdga 40
ar tidigare, da hade det nog varit problem — ja, da hade det blivit ett pro-
blem”.

Det sociala livet har genom hans sjukdom blivit begrinsat.
Det dr nu svirare att besdka barn och barnbarn eller andra
tillstallningar pa grund av att han behoéver tillgang till handi-
kapptoalett samt inkontinenshjilpmedel. Dessutom har Elsas
sociala umginge reducerats eftersom hon inte lingre vill limna
sin make ensam och hon undviker att bjuda hem vaninnorna
eftersom hemmet nu ir anpassat efter Eriks vardbehov (sidng 1
vardagsrummet och inkontinenshjilpmedel). Tyvirr har dven
Elsas egen hilsa fatt sta tillbaka

Hon anser det svart att besoka likare for egen del. ”Der kan
dra ut pa tiden sa in i vassen. 1 ad gor jag da? Jo, for det forsta sa tar jag
telefonen och ringer till Erik mellan varven och dr allt *gott och val” sd. ..

Ja vad gor jag, jag kiper tid genom att ta taxi hem.”
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En stor svarighet som aterkommer under intervjun ir ansvars-
bordan, Elsa berittar; "Du forstar det dr ett stort ansvar, hur ska jag
kunna bedoma? Jag som inte kan ndgot, jag kan inte, var gar gransen?”’

Fallbeskrivning 2

Inga 75 ar dr sambo med Rolf, 76 ar. De bor tillsammans i ett
radhus. Rolf har haft stroke och behover efter det hjilp med
intimhygien, daglig hygien, dusch och piklidning. Ar glomsk
och har svirt att "fz ibop” tillvaron, behéver darfor fortlpande
instruktioner om vad han ska gora. Klarar sig inte ensam mer
an korta stunder. Rolf har sedan tidigare tva barn men ingen av
dem hilsar pa sin far. Aven Inga har tvd barn frin ett tidigare
dktenskap, vilka forsoker underlitta for sin mor sa gott de kan.
Inga tar hand om hela hemmet, beskriver att hon dr trétt och
slut flera ganger under intervjun att hon inte orkar lingre.

Inga valde att sjilv ta hand om Rolf eftersom hon upplevde
hemsjukvarden dyr och kvalitetsmissigt dalig. Han har vid na-
got tillfille varit pa ett korttidsboende men inte trivts. Inga
berattar: "jag vill inte att han ska sitta dir bland alla dementa, han var
pa ett stille. .. men Rolf ville inte en dta dir. Jag sa, be flickorna att du
far in maten for han tycker det dr otrevligt, vill inte sitta bland dem som
dreglar och har sig. Han dr inte omijlig sa, skulle sikert kunna vara
ndgonstans men inte bland dementa”.

Hon beskriver en dag som dr full med hushallsarbete, stid-
ning, tvitt och dessutom kontinuerlig vird av Rolf. Berittar att
han kan utfora vissa saker (tvitta sig, bre sin smorgas, sitta pa
kaffet med mera) men endast efter tillsigning av Inga. Hon
beskriver en kvill: "Da sdger jag; gir dig nu Rlar for jag vill ocksdi
lagga mig. Nu fir du ta bort blgja, vik ibop den och sd. .. "ja, nu har jag
glort det” sager han.. ja da gar du till toaletten, ja ha, och sd fir jag satta
pd en ny blija pa honom och sd i singen. Ja, det tar, han blir som ett barn
emellanat”.

Inga berittar att han inte kan duscha och tvitta underlivet
och heller inte kla sig. Hon har vant sig att hjidlpa honom med
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intimhygienen men klargor; “jag gir inte vad som helst utan. .. ja
som doktorn sa; du ska gira si du ska gira sa och dra ifran forbuden
men jag kan inte sa jag. Jag vagrar, jag gor inte det”.

Inga idr fysiskt och psykiskt utarbetad, siger: “Jag har mindre
vila nu dan ndr jag jobbade, grater sa litt men det dr ingenting som jag
talar om for nagon. .. att jag dr ledsen” “det har varit sa jobbigt ibland sa
Jag har sagt; jag flyttar, jag orkar inte”. Samtidigt si 6mmar hon for
Rolf, vet att han inte klarar sig utan henne. Hon har daligt
samvete for sina kdnslor men medger att hon inte orkar med
det stindiga passandet. Menar att det skulle underlitta om han
kunde gora nagot sjalv...

De hade tidigare ett rikt umginge med bade grannar och
kollegor men menar att alla férsvinner nir man blir sjuk och
inte kan delta pa samma sitt som tidigare. Sjilv kan hon inte
vara borta mer dn korta stunder eftersom hon behdver finnas
vid Rolfs sida, hon siger: "Om jag fick den dar veckan, om jag fick
det och visste att han trivdes dir han var. Sd tror jag det skulle hjdlpa mig
mycket. .. att bara vara, att nu gor jag inte ett skit idag, nu gor jag ingen-
ting, bryr mig inte. .. Jag har ingen tvatt, inga blgjor, inga kalsonger. Jag
bebiver inte... Ja, om jag dtminstone kunde fd tre dagar eller nagonting
men s dr det ju inte. Elller om det var mandag till fredag, sa att han kom
hem till helgen for det ar ju synd om honom ocksa”.
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Diskussion

Syftet med studien var att beskriva hur anhorigvardarens livs-
kvalitet och det dagliga livet paverkas av att varda en aldre nir-
staiende med inkontinens. Elva anhérigvardare intervjuades, de
beskrev varden som en helhet dir inkontinensvarden var svar
att sirskilja fran all annan hjilp. Ett ansvarstagande tjugofyra
timmar om dygnet, vilket f6r manga upplevdes som en tung
bérda som pa manga sitt resulterade i ett begransat socialt liv.
Trots det sdg de varden som en naturlig del pa en ling relation.

Studien baserades pa intervjuer dir 6vervigande oppna fra-
gor anvindes for att ge intervjupersonerna mdijlighet att med
egna ord beskriva sin situation, upplevelser och kinslor. Aven
om relativt fa anhorigvardare intervjuades, ger resultatet en bra
bild av den situation manga upplever och kan anses giltig bland
de som virdar en dldre anhorig med inkontinens. I en intervju-
studie som denna dr det som regel fa deltagare dir stor vikt
liggs pa att fa med deltagare med olika bakgrund och férhal-
landen, till skillnad frin enkitstudier dar ambitionen 4r att in-
kludera ett stort antal studiepersoner. Intervjuerna askadliggor
djup och kinslor som inte kan pévisas 1 enkiter, men ger dir-
emot inte generaliserbarhet utanfér denna grupp. En styrka
med studien ir att resultatet kan konfirmeras fran tidigare an-
hérigstudier, vilka med hjilp av olika metoder undersokt anho-
rigvardarens situation'"’,

Problem férekom dock under studiens gang vilket frimst
bestod 1 rekryteringssvarigheter. En Gvergripande dilemma ér
att anhorigvardare inte ses som vardare av sina anhdriga, var-
ken av sjukvard, kommun eller av sina vinner och slaktingar.
Det dr ett arbete som man férvintas utféra inom ramen for de
dktenskapliga forpliktelserna. Den anhérig som 1 hemmet var-
dar sin partner utfor ett osynligt arbete vilket medfér problem i
vardarrollen, ensamhet och ett stort ansvar. I den hir studien
fanns ocksa ett patagligt problem i rekryteringen dir endast ett
fatal sjukskoterskor och likare var behjalpliga, vilket kan bero
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pa omedvetenheten om den anhdériges vard. Nédgra anhorigvar-
dare upplevde ocksa sin belastning si betungande att de inte
orkade med dnnu ett atagande som ett studiedeltagande skulle
innebdra. Studien dr godkind av forskningsetiska kommittén i
Uppsala under forutsittning att samtycke dven skulle inhamtas
fran den vardade. Detta godtas givetvis, men enligt var mening
ar dven det ett forringande av anhorigvardaren dir denne fran-
tas beslutet att sjilva bedoma huruvida de 6nskar medverka 1
studien.

Resultaten visar tydligt pa den tyngd och ansvarsborda som
manga anhorigvardare upplever. De beskrev fysisk siaval som
emotionell belastning. Trots att vi i Sverige har ett vil funge-
rande socialt nitverk och aldringsvard si angav intervjuperso-
nerna att de sjilva ville ta hand om sina anhériga sa linge som
de orkade. De 6nskade méjliggora f6r sin partner att kunna bo
hemma, eftersom flera hade vantrivts pa korttidsboenden.
Nigra vardade hade hemsjukvard flera ganger per dygn men
anhorigvardarna menade att dygnet har tjugofyra timmar och
mycket hinder mellan personalens besck. Den specifika inkon-
tinensvarden var for de flesta anhorigvardare en del av en hel-
het, nagot de vant sig att skéta. Nagra upplevde det emellertid
extremt svart. En kvinna sa; “Jag kdnner... jag gor det inte, jag
tycker han ska klara det sjily, for det dr lite dekligt”. 1 manga fall tar
sjukvarden for givet att den anhoriga har resurser att bista med
allt fran intimhygien, byte av blojor till katetervard. Dessutom
utan att erbjuda adekvat information och kontinuerligt stod till
den anhorige. Hir kan en specialutbildad sjukskéterska eller
uroterapeut bidra med vilbeh6vlig muntlig och skriftlig infor-
mation och enkelt beskriva varfér den vardade licker och hur
man kan underlitta for den sjuke. Ett tungt ansvar vilar pa den
anhorige. En kvinna berittade: “jag bar mindre vila nu an nar jag
Jobbade”. Detta beskriver den tunga bordan manga upplevde.
Egen tid efterfragades, att fa nagra dagars avlastning for vila
och for att mojliggbra eget socialt liv. Forutsittningen ar dock
korttidsplatser av god kvalitet. St6d och information angaende
de avlastande alternativ som finns att tillgd maste komma an-
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hérigvardaren tillgodo. Flera av de intervjuade var under sam-
talet ledsna och upprivna da de beskrev sin tillvaro. De beskrev
hur de holl “skenet uppe” infor sina barn och barnbarn for att
inte belasta dem. Sjukvarden maste inta ett “awhirigyanligt syn-
sart” dir anhorigvardarnas arbete, emotionella utsatthet samt
betydelse for den sjuke uppmirksammas. Information, stod
och support fran sjukvarden dr nagra sitt for att forbattra situa-
tionen for alla de som vardar en anhérig 1 hemmet.

Den 1 juli 2009 inférdes en ny bestimmelse i 5 kap. 10 § so-
cialtjinstlagen. Socialnimnden skall enligt lagen “erbjuda st6d
for att underlitta for de personer som virdar en narstiende
som dr langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer en nérstien-
de som har funktionshinder” (18). Socialstyrelsen fick till upp-
drag att informera och utarbeta en vigledning om lagen samt
att f6lja upp och utvirdera konsekvenserna av bestimmelsen.
Socialstyrelsen understryker i sin ligesbeskrivning f6r 2010 att
pa grund av att manga anhoriga har en langvarig kontakt med
bade hilso- och sjukvarden och socialtjansten, dr det viktigt att
huvudminnen utvecklar kontakterna och rutinerna foér samar-
bete i stodet till anhoriga (s8) (19).
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