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Vixcelvard idag och i framtiden

Sammanfattning

I detta projekt har hinder och mgjligheter inom véxelvard idag
undersokts for att f4 kunskap om hur varden kan utvecklas for personer
som beviljats vixelvard idag och for dem som kommer beviljas i
framtiden. I Sverige ansvarar kommunernas vard och omsorg for dldre
maéanniskors hilsa, vard och vélfard. Det finns ett bradskande behov av
fordjupad kunskap om familjecentrerad véxelvard for personer som
beviljats vdxelvard, deras anhoriga och de professionella som arbetar
med detta. Vetenskaplig kunskap behdvs for att kunna fatta vélgrundade,
hilsofrdmjande beslut f6r personer som beviljats vaxelvard och deras
anhoriga. Att belysa vixelvardens fordelar och nackdelar for personer
som beviljats vixelvérd skulle ocksa tjdna andra kommuner i Sverige
och andra ldnder som gir mot tillvdxt av den dldrande befolkningen, ofta
med Okat vird- och omsorgsbehov, orsakade av ex. kognitiv svikt,
demenssjukdomar och andra funktionsnedséttningar.

Syftet med projektet har varit att utforska och beskriva variationer av
upplevelser av véixelvard, livskvalitet och vérdighet hos personer som
beviljats vixelvard och deras anhoriga. Dessutom har projektet syftat till
att belysa dilemman och atgérder fran vard- och omsorgspersonal i olika
delar av kedjan som omger personer som beviljats vixelvard som far

véxelvard, och deras anhdriga.

Niér det géller design och metoder sa har projektet antagit ett
flerdimensionellt perspektiv for att spegla sammanhanget, for personer
som beviljats vixelvard, anhdriga och vard- och omsorgspersonal. Detta
har omfattat flera delstudier. Utifran fragor som véckts vid en
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genomgang av tidigare forskning skapades for det forsta en CIT
intervjuundersokning for att beskriva personer som beviljats vixelvard
och anhorigas erfarenheter och handlingar under processen i
véaxelvarden. I samband med detta méttes d&ven bade hilsa och
livskvalitet med hjdlp av validerade instrument. For det andra
genomfordes en fokusgruppsintervjustudie for att samla erfarenheter av
att arbeta 1 vixelvarden pé olika nivéer och former.
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1 Inledning

De kommunala vard- och omsorgsforvaltningarna i Sverige som ansvarar
for dldres vélfard och hélsa ar 1 akut behov av fordjupad kunskap om
véxelvard for personer som beviljats vixelvardfor att kunna gora
overvigda, hdlsoframjande beslut som passar bade personer som
beviljats vixelvard och deras anhdriga. Alternativ vard planeras och
utvecklas for narvarande, sasom vaxelvard med alternativt boende for
personer som beviljats vixelvard. Detta system alternerar boende hemma
och att vistas i1 vixelvard for att underlétta och fradmja vardgivares hélsa
och vilfard. Avlastningsboende ér tillfalliga och tidsbegransade bostéder,
och ska inte anvdndas som ett forsta steg mot dvergang till kontinuerlig
vérd. Den 15 april 2021 hade 36 personer beviljats vaxelvard i Eskilstuna
kommun. Vixelvard ér ett beslut gjord av socialvardschefer anstéllda av

kommunerna. Detta beslut ger i forsta hand andrum for néra sliktingar.

Idag ar den vetenskapliga kunskap som ska vigleda dessa beslut knapp
och djupgaende kunskap om vixelvard avseende bade personer som
beviljats vixelvard och deras anhoriga behovs. Detta projekt har for
avsikt att producera ny tvirvetenskaplig kunskap och lyfta fram och
sakerstdlla att den redan befintliga kunskapen om vixelvird, om mojligt,
kan tilldampas till formén for personer som beviljats vixelvard. Avsikten
ar ocksa att fokusera pa personer som beviljats vixelvird och deras
anhorigas hélsa samt vilfardens villkor, dnskemal och behov i1 de nya
former av vixelvard som erbjuds. Personer som beviljats vixelvard
kraver ofta stdd fran flera olika hilso- och vilfardsaktorer och denna
forskning kan erbjuda en kunskapsbas om hur och nir dessa
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valfardsaktorer samarbetar. Detta kommer att hjdlpa till att samordna
insatser och placera behoven hos och deras nédra anhdriga i centrum, med
sarskild respekt for deras vérdighet.

1.1. Problemomrade, syfte och fragestaliningar

Syftet med detta projekt ar att utforska och beskriva variationer bland
personer som beviljats vixelvard och deras anhorigas erfarenheter av
vaxelvard, livskvalitet och vardighet. Vidare syftar studien till att belysa
dilemman och handlingar frén vard- och omsorgspersonal i olika delar av
vard- och omsorgskedjan som omger personer som far vixelvard och

deras anhoriga.

Projektets fragestillningar:

e Finns det samband, och i ett sddant fall vilka dr sambanden
mellan sjdlvbeddmd livskvalitet och/eller beteendeméssiga och
psykologiska symtom pa demens (BPSD) for personer med
demenssjukdom, beroende pa deras boendesituation (t.ex. boende
1 hemmet, vixelvard, alternativt boende for personer med
demenssjukdomar?

e Finns det samband/vilka &r sambanden mellan sjdlvskattad hélsa
och/eller livskvalitet for ndra anhoriga till personer som far
vaxelvérd, beroende pa deras boendesituationer (t.ex.
hemmaboende, vixelvard, alternativt boende for personen med
demenssjukdom)?

e Hur upplever personer som beviljats vixelvird och deras nira
anhoriga livskvalitet och vilka kritiska incidenter/dilemman
dyker upp 1 avlastningsprocessen, fran identifiering av behov ta
steget att ansoka, till att beviljas, till att faktiskt fa vaxelvird?
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e Vilka kritiska incidenter/dilemman dyker upp i vardprocessen
enligt den véard- och omsorgspersonal som arbetar med personer
som beviljats vixelvard och deras anhdriga, och vilka
konsekvenser far sddana kritiska incidenter for personer som
beviljats vixelvard enligt dessa yrkesverksamma?

e Vilka strategier anvinder de professionella for att hantera kritiska
incidenter relaterade till vixelvard?

1.2 Bakgrund

Ett 6kande antal dldre personer har forménen att bo i sina egna hem med
mdjlighet och 6nskan att fortsétta sina liv med bibehallen sjélvstindighet
och formaga att paverka sin vardag (Walker & Maltby, 2012). Denna
onskan kan inte tas bort bara for att personen har diagnostiserats med
kognitiv svikt, en demenssjukdom eller andra funktionsnedséttningar.
Det finns ett vixande intresse for att ge dldre personer mdjlighet att
aldras pa plats, efter deras eget och deras anhorigas val som oftast ér i
deras egna hem (Chen & Thompson, 2010). Aldre ska ges goda
forutsattningar att stanna sé linge som mdjligt i sina hem och ha
mdjlighet att leva aktiva liv med bevarad virdighet och inflytande dver
sin egen vardag (Walker & Maltby, 2012). Enligt Socialtjanstlagen (SFS
2001:453) 5 kap. 4 § innebar detta att leva under trygga forhéllanden och
ha en aktiv och meningsfull tillvaro i gemenskap med andra. Tidigare
forskning visar ocksa att inliggning pa sjukhus inte ger mer positiva
effekter pa patienternas aktivitetsniva eller vilbefinnande 4n att leva med
vard i hemmet (Trappes-Lomax m.fl., 2006). En studie visar dven att
kortare sjukhusinldggningar snarare &n ldngre perioder ger lagre
hélsorisker &n ldngvariga (Tevis & Kennedy, 2013).

Medilardalen University 9
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1.2.1 Teoretiska utgdngspunkter

Vi har utgatt fran en forforstaelse kopplad till tre olika teoretiska
perspektiv: 1) personcentrering/familjecentrering, 2) teori om
ménniskovirde och 3) teori om livskvalitet och hélsa. Projektet tar
avstamp i en anda av personcentrerad vard som bestar av virden sdsom
respekt for personen, personens rétt till sjilvbestimmande och att skapa
en gemensam forstaelse (McCormack m.fl., 2010). Personcentrerad vard
har kommit att ses som en av kirnkompetenserna inom omvardnad. Det
ar ett perspektiv baserat pa den helande relationen mellan vardgivare,
person/patient och andra personer 1 dennes liv. Personens psykiska,
fysiska och sociala hélsa och personens egna virden &r integrerade i detta
perspektiv (Finnbakk, 2012; Pejner m.fl., 2012). De flesta tjinster for
dldreomsorg tillhandahélls sedan av deras familjer sjilva, inklusive
omsorg om dldre personer (Briar-Lawson m.fl., 2001). Ett
familjecentrerat tillvigagangssétt ger en viktig konceptuell grund for
leverans av hilsotjdnster, vilket framgér av ett flertal internationella
forskningsrapporter under senare ar. Briar-Lawson m.fl. (2001, s. 185—
186) har skapat ett internationellt tvirvetenskapligt konceptuellt ramverk
for familjecentrerad hilsovéard. Aven om éldre vuxna ér en heterogen
grupp, identifierar familjecentrerad vérd for denna grupp foljande fem
viktiga egenskaper: 1) Familjer anses vara experter pa vad som hjélper
och skadar dem, 2) Familjer 4r oumbaérliga, ovérderliga partner for
beslutsfattare och 1 att hjilpa professionella, 3) Familjemedlemmar kallas
inte, eller behandlas, som beroende klienter. Att hjdlpa yrkesverksamma
och beslutsfattare ser familjer som jamstéllda, som medborgare, som de
samarbetar med och som de stirker, 4) Familjecentrerade metoder
framjar familj-till-familj och samhéllsbaserade system for vard och
omsesidigt stod, 5) Familjecentrerad politik och praxis framjar
demokratisering och jamstélldhet mellan konen.

10 2023-08-15



Den andra teoretiska vinkeln som kommer att belysa fenomen s& som
livskvalitet och virdighet dr baserad pé Erikssons (2002) caritativa
vérdteori om omtanke och hennes beskrivningar av méinsklig virdighet
som den djupaste kdrnan i en person, och av den anledningen gora
ménniskor kénsliga och létta att krinka eller forodmjuka. Manniskovérde
ses hér delvis som en kombination av absolut viardighet och relativ
vardighet. Absolut vardighet ges till alla vid fodseln och innebér ritten
att bli bekriftad som en unik ménniska. Relativ virdighet paverkas av
den virld personen méter, av kultur och samhéille.

Den tredje teoretiska vinkeln som syftar till att anvindas i detta projekt
ar Nordenfeldts (1993) teori om livskvalitet och hélsa. Aspekter av
livskvalitet ar relaterade till en individs hélsa. Hélsa ér ett
mangdimensionellt begrepp som involverar fysiska, mentala och sociala
komponenter av vilbefinnande och funktion som uppfattas av den
specifika personen i fokus. Personens hélsa och vilbefinnande kan
forstas 1 en bredare, holistisk syn pé hilsa och livskvalitet som inkluderar
personens flerdimensionella livsmal. En holistisk hélsobild som denna
forknippar hilsan med strévan efter personlig utveckling,
sjalvforverkligande och vilmaende. Nordenfeldt hdvdar att hélsa syftar
pa en persons forméga att forverkliga och tilldimpa vissa vitala mél inom
olika omraden av livet. Hélsa kan ses som ett fenomen som paverkar
individens handlingsformaga. Vérldshélsoorganisationen (WHO, 2014)
definierar livskvalitet som "en individs uppfattning om sin position i livet
1 sammanhanget av de kulturella och viardesystem som de lever 1 och 1
forhallande till sina livsmal och forvéntningar, standarder och
bekymmer”.

Den holistiska hilsobild som vi utgér ifran 1 detta projekt forknippar
hilsan med stridvan efter personlig utveckling, sjélvforverkligande och
vilbefinnande (Nordenfeldt, 1993). Vidare hivdar Nordenfeldt att hélsa
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syftar pa en persons formaga att forverkliga och tillimpa vissa viktiga
mal 1 olika aspekter av livet. Personen ses som en aktiv minniska som
lever i ett ndtverk av sociala relationer och det dér alla har ett brett
spektrum av behov och 6nskemél. Tyvirr, som Attre (2001) och Larsson
m.fl. (2007) uttrycker, det finnas en obalans mellan dldre vuxnas mal i
livet, deras forvantningar pa vard som skiljer sig fran professionella
vardgivares mal samt forvantningar som verkar paverka vardgivares
formaga att ndrma sig och mota individer 1 ett sitt som stoder deras
hilsoprocess.

1.2.2 Personen med demenssjukdomar

Under det senaste decenniet har det skett en fordndring av policyn for
boenden i Sverige. Antalet platser pd virdhem har minskat eftersom
funktionshindrade forvéntas bo i sina egna hem sa linge som mojligt
(Ulmanen & Szebehely, 2015). Dérfor, i linje med bade svensk och
internationell aldrandepolitik, far majoriteten av dldre funktionshindrade
vard i sina egna hem pé lang sikt (Alzheimer’s Association, 2017). I
Sverige bor de personer som dr i inledningsskedet av demenssjukdom 1
sina egna hem med, beroende pa familjesituation, en make eller barn som
tar ansvar for sin vard sa linge som mojligt. Detta har i sin tur dkat
efterfragan pa familjemedlemmar, till personer med demenssjukdomar,
som maste ta hand om sina nira och kéra dygnet runt. Men nér
sjukdomen fortskrider i sina avancerade stadier dr vard som
tillhandahélls av professionella vardgivare nddvéindig. Inom varden av
personer med demenssjukdom har det visat sig att vardpersonal upplever
tidsbrist och svarigheter i kommunikationsbarridrer med personer med
demenssjukdom, samt for att utféra vard som inte ar personcentrerad,
vilket hotar personers med demenssjukdomar vérdighet (Torossian m.fl.,
2021). Sa dven nér personer med demenssjukdom bor i ett hemliknande

bostadshus. Dessutom kan méten inom sjukvérden dven utgora ett hot
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mot den sociala viardigheten. Nér det géller vixelvérd ar forskningen
knapphéndig kring detta och fragan dr om och i sé fall hur en
omvixlande boendesituation kan péverka personers med demenssjukdom
vérdighet.

Internationell forskning har visat pd etniska skillnader i anvdndningen av
demensvardstjanster (Nielsen m.fl., 2011), samt forseningar i tillgdngen
till diagnostiska tjénster for etniska minoritetsgrupper (Segers m.fl.,
2013). Detta &r en viktig aspekt for ett internationellt perspektiv och med
tanke pa det mangkulturella samhéllet i Sverige men ocksa utifrén det
som inkluderar informella vardgivare. Dessutom bor relativt {4 dldre
medlemmar fran invandrargrupper i de nordiska ldnderna pé
vardinrdttningar, sdsom vardhem (Plejert m.fl., 2014).

1.2.3 Betydelsen av anhoriga som vardare

Informell vard ar den vard som utfors av informella vardare, dvs.
anhoriga och utgor en stor del av den vard som personer med
demenssjukdomar far (Kasper m.fl., 2015). Det stora antalet dldre
personer som drabbats av demenssjukdomar innebér stora utmaningar for
deras anhoriga sdvil som vard och omsorgens organisation, vilken maste
mota hela familjens behov for att forebygga utdkade hilsoproblem och
stress hos alla inblandade (Landmark m.fl., 2013). Pollock m.fl. (2021)
resultat lyfter fram behovet av att erkénna familjen, snarare dn bara de
personer med demenssjukdom, som en fungerande vardenhet. De la
Questa (2005) hidvdar att anhoriga upprétthaller patientens méansklighet
under ett tillstdnd, sdésom demenssjukdomar, som annars tenderar att pa
ett eller annat sétt forandra personligheten. Anhoriga ses som fyndiga
och uppfinningsrika, men ofta ar de obemarkta eller tas for givna.
Anhoriga tenderar att framstéllas som dverbelastade, med liten

forberedelse och beredskap att ta hand om sina nérstdende och ar dirmed
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1 stort behov av stod. Nyligen genomforda forskningsframgangar for att
forbattra medellivslangden har lett till 6kade levnadsar tillbringade med
sjuklighet, saisom demenssjukdomar, och darmed okat vilket 6kar
stodbehovet (Moore, 2018). Rantz m.fl. (2014) visar att dldre personer
foredrar att aldras pd plats och stanna kvar i sitt hem nér deras behov
intensifieras. Avlastningstjénster bor dirmed utvecklas som en integrerad
del av hemtjinsten for dldre. Sjukskoterskor och anhoriga bor, 1 linje
med personcentrerad vard, se varandra som likvérdiga partners som delar
ett gemensamt mal, det vill sdga: hela familjens vilbefinnande for att fa
detta att fungera (Salin m.fl., 2009).

1.2.4 Vaxelvard med olika betydelser

Vixelvardens historia kan spéras tillbaka till 1950-talet d4 innovativa
avlastningstjanster for familjer under press kunde innefatta léger,
semestervistelser och familjebaserade aktiviteter” (O’Brien, 2001).
Vixelvard (respite care) dr en av de vanligaste tjdnsterna som personer
med demenssjukdomar har. I den internationella forskningen anvinds
begreppet avlastning/vixelvard (respite service) i allménhet i syfte att
"ge ett tillfalligt avbrott 1 vardandet for vardaren”, for att minska “’stress”
och ”borda” for virdare av personen med demenssjukdom (Maayan
m.fl., 2014). Det finns flera former av véxelvard sdsom sarskilda
boenden, avlastning i hemmet och dagvérd, och dirfor kan utformningen
skilja at sig bade 1 frekvens och utférande (Evans, 2013a; Evans, 2013b).

Det vardvetenskapliga forskningsfaltet nar det giller vixelvard ar
fortfarande begransat och inte entydigt. En forklaring till det kan vara att
terminologin ndr det giller befintlig avlastningsservice skiljer sig mellan
olika kontext (McCabe m.fl., 2016), vilket forsvarar jamforelsen av
forskningsresultaten. Véixelvard forstas badde som en tjdnst som ger en
fysisk paus for den anhorigvardaren och som ett psykologiskt resultat,
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det vill sdga ett mentalt avbrott for anhorigvardare, vilket kan underléttas
av formella tjdnster under vissa forutséttningar. Den konceptuella
modellen beskriver hur klientfaktorer (dyadisk relation,
erkdnnande/accepterande av behov, vardares psykosociala problem,
starkande sysselséttning och stigma) och servicefaktorer
(modell/egenskaper, vardkvalitet, personalkompetens, meningsfull
sysselséttning for personer med demenssjukdomar och kommunikation
och stdd), interagerar for att paverka ett utgangen av viaxelvard. Det
viktigaste forutsittningen for en positiv upplevelse av vixelvard ar att
vérdaren uppfattar den dmsesidiga nyttan av vixelvard (Timmons m.fl.,
2019).

I de flesta medel- och hoginkomstldnder ldnder har forestdllningen om
vaxelvard som en forlangning av tillhandahéllandet av hélso- och
sjukvérdstjdnster anammats. Detta innebér att familjemedlemmar
forvintas ta vardansvar for sina anhoriga sjuka slaktingar med hilso- och
omsorgsbehov 1 hemmet (Jeon m.fl., 2005). Men eftersom vard &r
kinslomassigt och fysiskt krdvande och informella vardare behdver tid
for att vila och dterhdmta sig fran sitt omsorgsansvar, finns en rad
kommunala hilso- och sjukvardstjénster tillgédngliga for hemboende
personer med demenssjukdomar, inklusive hembaserade insatser
och/eller och avlastningsplatser utanfor hemmet (Moholt m.fl., 2020). I
samband med informell vard dr véxelvard ett arrangemang som gor det
mojligt for vardgivare att avlasta regelbundet eller i nddsituationer som
en "time-out" frdn den anhoriges dtaganden. Enligt O’Shea m.fl. (2020),
har avlastningstjinster traditionellt setts som tjénster for anhorigvérdare,
medan perspektiven for personer med demenssjukdom till stor del har

ignorerats.
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2 Projektets forskningsetiska
stallningstaganden

Projektet godkéndes av Etikprovningsmyndigheten, Sverige (Dnr 2022-
01835-01). Projektet genomfordes i enlighet med Helsinki-deklarationen
(World Medical Association, 2015) och informerat samtycke fran alla
deltagare erholls i enlighet med EU:s dataskyddsforordning GDPR
(2016/679). Vidare fick de inbjudna deltagarna information om att
deltagandet var frivilligt och att de insamlade uppgifterna skulle hanteras
pa ett sddant sétt att det sdkerstélls att endast behdriga personer har
tillgdng till dem. De informerades ocksd om att de var fria att dra sig ur
den specifika studien utan att behdva lamna en forklaring.
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3 Forskningsbaserad kunskapsoversikt

3.1  Design

Forskargruppen inledde med en systematisk dversikt (SBU, 2020) {or att
syntetisera internationell forskning kring erfarenheter av vixelvérd bland
personer med demenssjukdom, deras anhoriga och vard- och
omsorgspersonal. Denna forskningsdversikt kan anvéndas for att
faststilla positioner och begrepp for en kunskapsbas att anvinda i de

kommande studierna.

3.2  Syfte

Syftet med forstudien var att sammanstélla personer med
demenssjukdom och deras anhdrigas erfarenheter av att ta emot
vaxelvérd och vard, och omsorgspersonalen erfarenheter av att arbeta

med vixelvard.

3.3 Urval

Inklusionskriterier: Vi inkluderade publikationer som uppfyllde foljande
kriterier; systematiska oversiktsartiklar som presenterar personers med
demenssjukdomar och deras anhorigas erfarenheter av att ta emot
vaxelvérd, publicerade 1 granskade vetenskapliga tidskrifter pa engelska
till och med februari 2022.
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Exklusionskriterier: Enskilda forskningsstudier, studier som rapporterade
erfarenheter av vixelvard hos andra diagnosgrupper én
demenssjukdomar eller som rapporterade erfarenheter av annat &n

véxelvard hos personer med demenssjukdomar och deras anhdriga.

Totalt hittades nio 6versiktsartiklar, av dessa 6verensstimde fem med
vart syfte. En publikation var en begreppsanalys pa respite care /
services, en berorde hilsoekonomi, en informations- och

kommunikationsteknologi som stdd, en paverkan av att ha dagvard.

3.4  Datainsamling

Sokfragan och soktermerna formulerades i enlighet med ramverket
Setting Perspective Intervention Comparison Evaluation (SPICE)
(Booth, 2006) - S6ktermer som anvindes var: Dementia, respite service,
respite care, experience, perception, attitude, view, feeling, perspective,
opinion. Den fullstindiga sokstringen for respektive databas presenteras
i Tabell 1.

En uppdaterad sokning, efter flera pilotsdkningar, foljde véletablerade
rekommendationer for systematiska oversikter. Publikationerna soktes
med hjélp av elektroniska databaserna, CINAHL och PubMed, som ar
lampliga for vard/omvardnadsomrédet, till och med februari 2022.

I sokningarna identifierades totalt 217 artiklar. Alla identifierade peer-
reviewed Oversiktsartiklar baserade pd originalforskningsstudier,
bedomdes med avseende pa relevans enligt de ovan ndmnda
inklusionskriterierna och utvdrderades med hjélp av kvalitetskriterier.
Dirtill genomfordes en elektronisk sparning av citat, referenser och
forfattarnamn som finns 1 dessa publikationer. Screeningen genomfordes
oberoende och forblindad av tva av forskargruppens medlemmar for
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soktraffar pé titel- och abstraktniva. Dérefter genomfordes en

fulltextgranskning av publikationer som presenterar relevanta resultat.

Avvikelser 16stes genom att konsultera andra teammedlemmar for att na

en Overenskommelse. Data fran de inkluderade studierna extraherades

baserat pa en mall som anvénts i tidigare granskningar av denna typ.

Tabell 1. Soklogg for publikationer om vaxelvard for personer

demenssjukdomar och deras anhdriga samt vard- och omsorgspersonal med
soktermer formulerade med st6d fran SPICE (Setting, Perspective, Intervention,
Exposure) ramverk.

SPICE Search string Hits (n)
| Search in PubMed, English language |
Perspective “Dementia” [Mesh] 18,702
Intervention ("Respite Cate"[Mesh] OR "respite service*") 1,167
Exposure (experience*) OR (perception*) OR (attitude*) 2,803,542
OR (view*) OR (feeling*) OR (perspective*) OR
(opinion*)
("Dementia"[Mesh Terms]) AND (("Respite 292
Care"[MeSH Terms| OR "respite service*")
(("Dementia"[MeSH Terms]) AND ("Respite 94
Care"[MeSH Terms| OR "respite service*"[All
Fields]) AND ("expetience*"[All Fields] OR
"perception*"[All Fields] OR "attitude*"[All
Fields] OR "view*"[All Fields] OR "feeling*"[All
Fields] OR "perspective*"[All Fields] OR
"opinion*"[All Fields]))
Search in CINAHL Plus, Peer review, English language
Perspective (MH "Dementia+") 64,822
Intervention ("respite service*" OR "respite care") 1,400
Exposure ((experience*) OR (perception*) OR (attitude*) 954,021
OR (view*) OR (feeling*) OR (perspective*) OR
(opinion*))
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((MH "Dementiat") AND ("respite service*" OR | 123
"respite care") AND ((experience*) OR

(perception*) OR (attitude*) OR (view*) OR

(feeling®) OR (perspective*) OR (opinion*)))

3.5  Analyser

Material for analys soktes 1 de inkluderade studiernas resultat och
slutsatser. Materialet syntetiserades i tre faser (Braun, V., & Clarke, V.,
2006; Braun, V., & Clarke, V., 2017). I den forsta fasen soktes
meningsbérande textenheter ut, i andra fasen sammanfogades de
textenheter som har liknande innebord till ett gemensamt tema och i den
tredje fasen grupperades dessa teman och dvergripande huvudteman
bildades. Dessa huvudteman fangar kirnan i denna studies
fragestillningar.

3.6 Resultat

Forskningsoversiktens data omfattande totalt fler 4n 50 enskilda studier
och flera tusen informanter, dock kan enskilda studier forekomma i flera
oversiktsartiklar (Tabell 2). Dartill tva originalforskningsstudier (Ericson
m.fl., 2001; O’Shea m.fl., 2019) med totalt 75 informanter som
inkluderades 1 totalt fem hir genomgangna 6versiktsartiklar (Cross m.fl.,
2018; McCabe m.fl., 2016; O’Shea m.fl., 2017; Schoenmakers m.fl.,
2010; Tang m.fl., 2011) med béade kvalitativ och kvantitativ analys.

I denna analys av genomgangna artiklarnas resultat och slutsatser
framkom tre overgripande teman utifran efterfrdgade perspektiven som
presenteras nedan under respektive rubrik; Personer med
demenssjukdomars erfarenheter av vaxelvard, Anhorigas erfarenheter av
véaxelvard, och Vardarnas erfarenheter av viaxelvard.
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3.7 Personer med demenssjukdomars
erfarenheter av vaxelvard

For personer med demenssjukdomar var en barridr mot att anvianda
véxelvard att de hade svért att acceptera den. Ofta berodde en vigran inte
pa att de var envisa eller ridda utan att de hade en annan anledning till att
inte ta emot erbjuden vérd. En del uttryckte att miljon kéndes kall och att
det saknades ett engagemang samt att de foredrog att bli vardade i
hemmet istédllet (O’Shea m.fl., 2019). Personer med demenssjukdomar
menade att en bra dagverksamhet &r en som 0kar deras egenvirde, gladje
och energiniva (O’Shea m.fl., 2017). Det framkom vidare att en
dagverksamhet kunde accepteras 1 storre utstrickning én véxelvard
genom vilken de bor borta (O’Shea m.fl., 2019). Personer med
demenssjukdomar upplevde att aktiviteter som ger dem kénsla av
tillhorighet ger upphov till ett vélbefinnande. De virdesatte vidare att fa
vara delaktiga i beslut liksom att bli lyssnade till och att fa lyssna
(O’Shea m.fl., 2017).

3.8 Anhorigas erfarenheter av véxelvard

De anhoriga till personer med demenssjukdomar anség att tillgangen till
men dven mojligheten till dvergéngen till vixelvard kunde forbéttras
(O’Shea m.fl., 2017). Det har dven visat sig att tillgdngen till vixelvard
kan vara dnnu mer begrinsad for personer med annan etnisk bakgrund
(Tang m.fl., 2020). Asikterna var delade nir det giller
kostnadsfordelningen for vixelvarden med en del anhdriga sag det som
ett hinder for att anslutas till vixelvard (O’Shea m.fl., 2017).

Det fanns negativa forestéllningar om vaxelvard och anhdrigvardare

kunde uppleva béde oro for sdkerheten men dven utgangen av varden for

personen med demens (O’Shea m.fl., 2017). Vidare sa kan

22 2023-08-15



anhdrigvirdarnas emotionella borda 6ka vid vixelvard d& de bekymrade
sig over omvardnadskvalitet pa boendet men dven da de kénde sig
obekvidma med all den tid de har 6ver (Schoenmakers m.fl., 2010). En
del anhdrigvardare bade accepterade och samtyckte till vixelvard medan
andra upplevde frustration och fortvivlan (O’Shea m.fl., 2017).

For ménga anhorigvardare tog det emot att ta emot hjdlp fran familj och
vanner for att inte visa sig beroende av hjélp fran andra. Likvél tog det
emot att erkdnna sig ha behov av véxelvard (Cross m.fl., 2018).
Anhorigvardarna som hade formagan att se att de behovde hjélp fran
andra och se sitt egna behov av andrum, var de som var mest uthélliga

som vardare (Cross m.fl., 2018).

Anhorigvardarna som upplevde vardandet som utmanande och krévande,
men hade stéd i form av véxelvard, var mer uthélliga dn de vardare som
inte hade stod genom vixelvéard (Cross m.fl., 2018). Véxelvarden
mdjliggjorde sé att anhorigvardarna kunde fa egentid” och for en stund
sldppa vérdarrollen (McCabe m.fl., 2016). En del anhorigvardare
upplevde att vixelvard gav dem mojlighet for dterhamtning (O’Shea
m.fl., 2017).

Det framkom att anhoriga 6nskade att det inom ramen for vaxelvard dven
skulle erbjudas stod riktat pa psykologiska behov orsakade av den
stressen som skapats hos anhorigvardare och personer med
demenssjukdomar (Tang m.fl., 2020). Det har dven visat sig att specifika
virdmodeller kan 6ka kénslan av tillfredsstéllelse hos anhorigvéardare
(Tang m.fl., 2020).

3.9 Professionellas erfarenheter av vaxelvard

Vérd- och omsorgspersonal ansag att det var svart for anhorigvardare att
fa tillgdng till véixelvard och menade att utbudet borde goras mindre
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byrakratisk och mer lattillgingligt for familjer i behov av stod (O’Shea
m.fl., 2017). Ett komplext hilso- och sjukvardssystem gor det, enligt
vérd- och omsorgspersonal, svdrnavigerat for anhorigvardare och det
vore ddrmed Onskvirt med en enklare access till- och information om det
stod som finns att tillgd (O’Shea m.fl., 2019). Likasa framkom att
personal inom priméarvarden sjdlva inte heller alltid &r inférstddd med
vad det finns for utbud av stéd for personer med demens att erbjuda da
deras arbetsomrade &r s brett (O’Shea m.fl., 2019).

Vérd- och omsorgspersonal menade att organisatoriska orsaker dven dr
anledning till att véxelvarden inte 4r mer utvecklad samt att brist pa
resurser som t.ex. personal, tid och pengar hindrar fran att utfora vard av
god kvalitet (O’Shea m.fl., 2017). Det forekom dven att trots att det finns
ett utbud av service sd nekades personer med demenssjukdomar
vaxelvard da personalen var underbemannad eller saknade relevant
kunskap for att ta hand om personer med demenssjukdomar (O’Shea
m.fl., 2019). Vard- och omsorgspersonal hade inte alltid den tid de
onskade for att kunna utféra en god vard (Ericson m.fl., 2001).

Vérd- och omsorgspersonal hade ibland svért att forsta varfor vissa
familjer inte sokte vixelvérd trots att det fanns ett tydligt behov (Ericson
m.fl., 2001). Att personer med demenssjukdomar véigrade erbjuden vard
kunde bero pa en stigmatisering som paverkade sjdlva anviandandet av
véaxelvard och att detta var ndgot som behdvs uppmirksammas och
forbéttras (O’Shea m.fl., 2017). Vard- och omsorgspersonal noterade
dven att ménga anhorigvardare tenderade att vénta sa linge med att soka
vard att det nistan var for sent for dem att dra fordelar av det, detta
skedde ibland forst nér personen med demenssjukdom antingen hade
uttalade fysiska behov eller nir de anhdriga sjélva inte orkade lédngre.
Men ibland mérkte dven vard- och omsorgspersonal att det var ett
bekymmer for anhorigvardarna nér personer med demenssjukdomar
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véigrade véxelvard nir de sjdlva dnskade egentid (O’Shea m.fl., 2019).
Det framkom &ven att en del vard- och omsorgspersonal @&nnu framhaller
personen med demenssjukdom som en borda for anhdriga och att
véxelvard darmed &r ett sétt for dem att fa mojlighet att f en paus. Detta
1 sin tur gjorde det dock 1 stdllet utmanade for de anhoriga att sdka hjélp

da fokus ligger pa dem sjdlva 1 stéllet for personen med demenssjukdom
(O’Shea m.fl., 2019).

Vard- och omsorgspersonal ansag det vara viktigt for en person med
demenssjukdom att hen har mgjlighet till meningsfulla aktiviteter
(Ericson m.fl., 2001; O’Shea m.fl., 2017). Av vikt var dven att fokusera
pa individuella behov liksom att behandla personer med
demenssjukdomar med respekt. For att kunna tillgodose detta krdvdes en
kunskap om demenssjukdomar men dven kdnnedom om personer med
demenssjukdomars livshistoria (Ericson m.fl., 2001). Personcentrerad
vérd var viktigt for vard- och omsorgspersonal men utfordes inte alltid i
praktiken, delvis pga. av att det rader skilda meningar om vad en
personcentrerad vard innebir (O’Shea m.fl., 2017). Aven en ldmplig
miljo var av virde for en god vard av personer med demenssjukdomar
(Ericson m.fl., 2001).

3.10 Slutsatser

Sammanfattat visade sig tidigare forskning frimst utga fran anhdrigas
erfarenheter. Forskning ur professionellas perspektiv var mycket tunn
och utifran personer med demenssjukdomars egna erfarenheter var
forskning nidrmast obefintlig.

De fa studier utgaende fran personer med demenssjukdom visade dock:
- att det fanns en barridr mot att vilja fa vixelvard da miljon kéndes kall
och de foredrog att bli vardade i hemmet
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- att dagverksamhet kunde accepteras i storre utstrackning &n vixelvis
boende

- att de som fick vixelvérd framholl att upplevelsen av tillhorighet och
att fa vara delaktiga i beslut gav upphov till vilbefinnande

Betriaffande anhoriga visade studierna:

-att kostnadsfordelningen for vixelvarden sags som ett hinder for att
anslutas till véxelvard

-att tillgdngen till vixelvéard kunde vara mer begriansad for personer med
annan etnisk bakgrund

- att de upplevde frustration, fortvivlan och oro for sékerheten, utgdngen
av varden och omvérdnadskvalitet pa boendet

- att det tog det emot att erkénna sig ha behov av vixelvard

- att ménga de tenderade att vinta sa linge med att soka vard att det
néstan var for sent for dem att dra fordelar av det

- att det var utmanade for de att soka hjélp da fokus 14g pé dem sjélva
istdllet for personen med demenssjukdom

-att de som hade formégan att se att de behovde hjélp och andrum eller
hade stod av vixelvard, var de som var mest uthélliga &ven om vérdandet
upplevdes som utmanande och krivande

Betriaffande professionella visade studierna:

-att organisatoriska orsaker kunde vara anledning till att vixelvarden inte
var mer utvecklad

- att brist pa resurser som t.ex. personal, tid och pengar hindrade frén att
utfora vard av god kvalitet

-att personalen saknade relevant kunskap for att ta hand om personer
med demenssjukdomar

-att det upplevdes viktigt att ha kinnedom om personer med
demenssjukdomars livshistoria for att kunna ge vard av god kvalitet
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Tabell 2. Bakgrundsinformation for publikationer inkluderade i forskningsdversikten géllande personer med

demenssjukdomar, deras nédra anhorigas samt vard- och omsorgspersonals erfarenheter av vixelvard for personer med

demenssjukdomar (n=7).

Authot, year, title, journal,
(DOI)

Aim

Method

Overall results

Cross, A. J., Garip, G., &
Sheffield, D. (2018).

The psychosocial impact of
caregiving in dementia and
quality of life: a systematic
review and meta-synthesis of

qualitative research.

Psychology & Health, 33(11),
1321-1342.

To synthesize
qualitative research
investigating the
experiences,
perceptions of quality
of life, and
psychosocial impact
of caregiving in adult
caregivers of people
with dementia in
order to address some
of the key research
priorities

Method: systematic

review

Analysis: meta-

synthesis

Included studies:
14,

Included
participants: 265
informal caregivers

Themes: (1) understanding and making sense of the
dementia diagnosis, changing symptoms, and the
caregiver role; (2) coping strategies, psychological
facilitators, and rewards of caregiver role; (3)
challenges of caring for a person with dementia and
their behaviour; (4) caregivers' relationships with care-
recipient and other informal caregivers; and (5)
caregivers’ experiences of formal support services and
material resources.

Caregivers who reported using respite care were more
likely to be classified as resilient caregivers compared
to those who did not make use of respite care at
challenging and demanding times.

For some caregivers, relying on family and friends
was unwelcomed as this left some caregivers feeling
dependent on others. For similar reasons, some
caregivers were unwilling or chose not to recognise
their need for respite care. The most psychologically

resilient caregivers were those who were able to
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recognize their need for respite and who acknowledge
that they needed help from others. In other words,
these caregivers had a much more fluid and flexible
understanding of their role, which sometimes meant
they were in control and responsible for the care-
recipient, but that from time-to-time recognised they
also need time to self-care.

Ericson, 1., Hellstrom, 1., Lundh,
U., & Nolan, M. (2001)

What constitutes good care for
people with dementia?

British Journal of Nursing,10(11),
710-714.

To better understand
the attributes of what
constitutes best care
as defined by family
and professional

caregivers.

Method: Qualitative
Analysis:  Content
analysis

Included
participants:
Interviews with 20
family carers and 20
professionals

Four themes: Importance of a familiar environment,
Provision of stimulating and rewarding activity,
Intimate knowledge of the person with dementia and
Supporting carers.

It appeared that both family carers and professionals
pointed out the best place for people with dementia
to be cared for is in its own home environment,
although the professionals saw the benefits of
alternative environment when the needs arise. A
familiar environment also can promote autonomy and
independence for the people with dementia as well as
stimulate to activities and conversations. It was clear
that knowledge of the people with dementia is an
important factor for good care, but family members
found such knowledge only to be fully obtained from
a lifetime experience. When it comes to support, the
professionals” primary talked about it in terms of

information about dementia and services available

28
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when family carers also highly emphasized the need

for emotional support.

McCabe, M., You, E., &
Tatangelo, G. (2016).

Hearing Their Voice: A
Systematic Review of Dementia
Family Caregivers’ Needs.

The Gerontologist, 56(5), €70-
e88.

To understand the
perceived needs of
immediate family
caregivers of
community-dwelling
older adults with

dementia.

Method: systematic

review

Analysis: thematic

analysis

Included studies:
12.

Included
participants: 181

informal caregivers

Two themes: caregiver needs related to the
management of older people with dementia and
caregivers’ personal needs. The first theme further
included four subthemes: information and knowledge
needs; activities of daily living, instrumental activities
of daily living and Behavioural and Psychological
Symptoms of Dementia support needs; formal care
support needs; and informal care support needs. The
second theme consisted of two subthemes: the need
to address caregivers’ physical and psychological

health and the need to manage caregivers’ own lives.

At the organizational level, the care providers were
usually respite care centers (the terminology varied
depending on the context.

The respite care center helped to care for older
people with dementia, allowing caregivers to have
time to themselves and even relinquish the caregiving

role.

O’Shea, E., Timmons, S.,

O’Shea, E., Fox, S., & Irving, K.

(2017).

To understand key
stakeholders’
experiences of respite
services for people

with dementia, with a

Method: systematic

review

Analysis: meta-

ethnography

Five key concepts 1) the transition to service use 2)
expanding organizational capacity 3) dementia care
quality 4) building a collaborative care partnership
and 5) dyad restoration.

Malardalen University
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Key stakeholders' experiences of
respite services for people with
dementia and their perspectives
on respite service development: a
qualitative systematic review.

BMC Geriatr, 17(1), 282.

view to informing
respite service

development.

Included studies: 23

Included
participants: 889
including informal
caregivers, service
providers” and
people with

dementia

Areas for improvement: improved access and
transition; flexible and responsive person centred
dementia care; ‘meaningful activity’ for the person
with dementia; empathic client-service
communication; and restorative care for both sides of
the dyad.

Accessing respite services was considered challenging,
while cost sharing did not feature as a major concern
for carers, some carers do reference cost as a barrier
to use.

Carers’ responses to service refusal were diverse,
spanning from acceptance and acquiescence to
frustration and despair.

Negative beliefs about service use, and concerns
about the safety of, and the outcomes for, the person
with dementia.

the in-home service he received would have been
more supporttive if he had been given much-wanted
advice and education in relation to dementia care.
some caters prefer frequent short intervals (e.g., day
service, in-home models) which facilitate them in
keeping on top of chores, while others prefer longer
intervals (L.e., tesidential/ overnight models) as they
feel this extended block of time better allows for

revitalization.
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O’Shea, E., Timmons, S., O’Shea,
E., & Irving, K. (2019).

Multiple Stakeholders'
Perspectives on Respite Service
Access for People With
Dementia and Their Carers

Gerontologist, 59(5), e490-e500.

To synthesize multiple
stakeholders'
perspectives, including
people with dementia,
on accessing respite
services in the context
of dementia.

Method: Qualitative

Analysis: Data were
interpreted
inductively ~ using

thematic analysis.

Included
participants:
Semi-structured
interviews with 35
key stakeholders,
including people
with dementia (n =
6), carers (n = 9),
respite frontline
staff (n = 4), respite
managers (n = 8§),
primary care
professionals (n =

3), and policy-

Three themes ("Service Acceptability,” "Navigational
Knowledge and Skills," "Constructing and
Adjudicating Respite Need") were identified that
relate to how access to respite services is negotiated
between service providers and dyads.

These findings indicate that negotiating timely access
to respite services is a complex interplay between
clients and health services, influenced by (a)
anticipated/ actual setvice acceptability, (b) poor
ptimary care knowledge/signposting practices, and (c)
how the concepts of “need” and “respite” are
constructed and adjudicated differentially by informal

carers and health care professionals.

makers/academics
(n=25).
Schoenmakers, B., Buntinx, F., & | A quantitative analysis | Method: systematic | Respite care was responsible for an increase in
DeLepeleire, J. (2010). of the effect of the review burden.
different types of
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Supporting the dementia family
caregiver: the effect of home
care intervention on general well-

being.

Aging & Mental Health, 14(1),
44-56.

professional dementia
home care
interventions was
made. Primary
outcome measutes
were depression and
burden in the family

caregiver.

Analysis: meta-

analysis

Included studies: 2
(of the total 26
studies concerned

respite care)

Included
participants: 682 in 2
studies

Handing over a relative with dementia is not well
accepted by family caregivers. Besides the concerns
about the nursing quality, caregivers feel rather
uncomfortable about the suddenly generated time off.

Tang, J., Ryburn, B., Doyle, C.,
& Wells, Y. (2011).

The Psychology of Respite Care
for People with Dementia in
Australia.

Australian Psychologist, 46(3),
183-189.

The use and impacts
of respite for older
clients, with a
particular focus on
Australian research
and on dementia

respite.

Method: Narrative

review

Analysis: not

applicable

Included studies:
Not specified.

Included
participants: Not
specified

There still remain some inconsistent findings
regarding the enduring benefits of respite, largely
within the area of psychological and social wellbeing.
Respite care needs to move away from a custodial
model to a more psychological model of care,
addressing directly the psychological needs of
caregivers and care recipients who are under stress
from their situation.

Access to respite may be even more limited for
subgroups such as older adults from CALD
backgrounds.

Despite the presence of barriers affecting respite
accessibility, caregivers who have used the
Commonwealth Respite Care Program express
overwhelmingly high levels of satisfaction.
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The use of respite services in Australia remains low.
While the reasons for low uptake are not clear, some
carers may not be interested in respite because of low
flexibility in respite bookings and insufficient staffing
to provide adequate support and psychosocial
education. Other carers may not access respite
because of poor fit with psychological support
required, and another group of carers may, of course,
not need respite because they are coping reasonably
well with their situation. There appears to be a higher
conversion to residential care among care recipients
who use respite than among those who do not use

respite.
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4 Intervjustudie med professionella

4.1 Design

Detta var en empirisk fokusgruppsintervjustudie med professionella
inom vixelvarden. Data samlades in 1 tre fokusgrupper pa deras
respektive arbetsplatser. De professionella delade med sig av sina
erfarenheter och handlingar av vard- och omsorgsprocessen. De belyste
de incidenter de moter i samband med bistandsbeslut, i tillhandahallandet
av vaxelvard och i1 familjesituationer kopplade till anhoriga till personer
som beviljats vixelvard.

Studien har en kvalitativ deskriptiv design utifrdn Critical Incident
Technique (CIT) (Flanagan, 1954). CIT har fokus pé variationer i
upplevda kritiska incidenterna. En incident dr detsamma som ett
dilemma, episod, hindelse eller situation i/ur deltagarnas liv.
Analysprocessen i fem steg, ér tillaimplig pé flera hilso- och
valfardsdiscipliner och har utvecklats inom omvardnad for att visualisera
savil upplevelser som vardatgirder.

4.2  Syfte

Syftet med studien var att belysa kritiska incidenter som uppstér i vard-
och omsorgsprocessen och konsekvenserna av dessa for personerna som
vardas samt vilka strategier som anvinds, och foreslés att anvindas, for
att hantera kritiska incidenter, enligt de professionella som arbetar med
personer som beviljats vixelvard och deras anhoriga.
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4.3  Forskningsfragor

Vilka kritiska incidenter uppstar i vardprocessen enligt de professionella
som arbetar med personer som beviljats vixelvard och deras anhdriga?
Vilka konsekvenser far sddana kritiska incidenter for personer som
beviljats vaxelvard?

Vilka strategier anvénder professionella for att hantera kritiska incidenter

relaterade till viaxelvard?

4.4  Urval

Inklusionskriterier: Vard- och omsorgspersonal som arbetar inom vard-
och omsorg 1 vixelvarden, personer med professionella stodfunktioner
till anhoriga och bistdndsbeddmare i beslutsprocessen av viaxelvard
inkluderas.

Exklusionskriterier: Tillfalligt anstéilld och outbildad personal
exkluderades.

Urvalet omfattade professionella fran flera yrkeskategorier 1 Eskilstuna
kommun: underskoterska, specialistunderskdterska (specialisering i
demensvard for underskoterska, s.k. Silviasyster), sjukskdterska,
distriktsskoterska, socionom, beteendevetare och fysioterapeut.

4.5  Datainsamling

Kontaktuppgifter till presumtiva deltagare till studien erholls av
utvecklare pa vard- och omsorgsforvaltningen 1 Eskilstuna kommun.
Forfrdgan om deltagande skedde frdn 2022-08-30 och totalt 33
professionella tillfrigades om deltagande via mejl. Av dessa tackade 17
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ja till att delta i studien och fick inbjudan till intervju, vilka genomfordes
under hosten 2022.

Data samlades in genom tre fokusgruppsintervjuer pa deltagarnas (n=16)
respektive arbetsplatser. I den forsta fokusgruppsintervjun (n=4) deltog
underskoterskor med mellan 8 och 41 ars yrkeserfarenhet. I den andra
fokusgruppsintervjun (n=7) deltog fyra sjukskoterskor, en
distriktsskoterska och tva specialistunderskoterskor med mellan 21 och
30 &rs yrkeserfarenhet. I den tredje fokusgruppsintervjun (n=5) deltog en
underskoterska, en beteendevetare, tva socionomer och en fysioterapeut
med mellan 5 och 16 érs yrkeserfarenhet.

Data om deltagarnas alder, kon, utbildningsbakgrund, yrkesbakgrund och

antal ar 1 yrket samlades in foljt av fragor utifran en intervjuguide som

skapades av forskarna. Fragorna 1 intervjuguiden baserades pa resultaten

fran den tidigare genomforda forskningsbaserade kunskapsoversikten.

Fragor som stdlldes, med stod av intervjuguiden, i

fokusgruppsintervjuerna var:

1. Vad utgdr en god vixelvard?

2. Vilka ér forutséttningarna for upplevelsen av trygghet och sikerhet for
brukare/boende/personer och deras anhoriga?

3. Vilka ér forutséttningarna for upplevelsen av livskvalitet och vérdighet
for brukare/boende/personer och deras anhoriga?

4. Vilka vardinsatser behover utvecklas for att stirka livskvalitet och
vérdighet hos brukare/boende/personer och deras anhoriga?

5. Vilka kritiska incidenter/dilemman/héndelser/situationer har ni stott pa
inom véxelvarden och hur 16ste ni dessa?

6. Vad behovs for att forbattra brukares/boendes/personers och anhorigas
situation och vilka behover involveras; och vad ar det absolut
viktigaste?
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4.6  Analys

Fokusgruppsintervjuerna analyserades, tolkades och kategoriserades
enligt CIT (Flanagan, 1954) som beskrivs av Svensson och Fridlund
(2008). Analysprocessens fem steg genomfordes enligt foljande:

1. De ljudinspelade fokusgruppsintervjuerna avlyssnades for att skapa en
overgripande forstaelse av dem varpd de transkriberades ordagrant.
Den transkriberade texten fran de tre gruppintervjuerna léstes
noggrant igenom upprepade ganger.

2. Kritiska incidenter som svarade pd syftet identifierades.

3. Kritiska incidenter med liknande innehéll kodades/etiketterades i en
s.k. strukturanalystabell med hjilp av mjukvaruverktyget NVivo och
klassificerades in 1 underkategorier.

4. Underkategorier med liknande innehall kodades/etiketterades och
klassificerades i kategorier.

5. Kategorier kodades/etiketterades och klassificerades in
huvudomraden.

Analysprocessen diskuterades i forskargruppen for att uppna en hog

trovardighet ffa med avseende pa analysprocessens bekriftelsebarhet.

4.7 Resultat

Nedan presenteras resultaten fran fokusgruppsintervjuerna med
professionella. For demografiska data over deltagare, se tabell 3.

Tabell 3. Demografiska data 6ver deltagare 1 fokusgruppsintervjuer

Deltagare | Kon Alder (4r) | Yrke Antal ar
1 yrket

1 Kvinna 61 Underskoterska 34

2 Kvinna 61 Underskoterska 29

3 Kvinna 40 Underskoterska 8

4 Kvinna 59 Underskoterska 41

5 Kvinna 63 Sjukskoterska 23
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6 Kvinna 39 Specialist- 21
underskoterska
7 Kvinna 40 Specialist- 21
underskoterska
8 Kvinna 53 Distriktsskoterska | 20
9 Kvinna 54 Sjukskoterska 28
10 Kvinna 62 Sjukskdterska 30
11 Kvinna 50 Sjukskoterska 30
12 Kvinna 36 Socionom 10
13 Kvinna 35 Socionom 5
14 Kvinna 51 Beteendevetare 7
15 Kvinna 41 Underskoterska 12
16 Kvinna 42 Fysioterapeut 9

Samtliga deltagare var kvinnor, deras mediandlder var 51 &r och

medianen for antal dr i yrket var 21 ar.

I analysen av fokusgruppsintervjuerna framkom tva huvudomraden.
Under det forsta huvudomréadet “Hinder for en god véxelvard” framkom
fyra kategorier som svarade pa syftet ”Att belysa kritiska
incidenter/dilemman som uppstar i vard- och omsorgsprocessen och
konsekvenserna av dessa for personerna som vardas”. Under det andra
huvudomradet “’Strategier for att uppnd en god vixelvard” framkom fem
kategorier som svarade pd syftet Att belysa vilka strategier som
anvinds, och foreslas att anvindas, for att hantera kritiska
incidenter/dilemman”.

4.7.1 Hinder for en god véxelvard

Huvudomradet omfattar fyra kategorier: Brister i kommunikation och
kontinuitet vid vrdovergéangar, Brister i inne- och utemiljo, Brister i
aterhdmtning, stdd och trygghet for anhdriga och Brister i beslut om

vixelvard — inte ratt sorts vard.
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Underkategorierna under varje kategori skrivs med fetad, kursiverad text
och siffrorna inom parentes motsvarar antalet kritiska incidenter i den
aktuella underkategorin.

4.7.1.1 Brister i kommunikation och kontinuitet vid vdrdévergangar

Deltagarna beskrev att brister i kommunikation och kontinuitet skedde
vid flera olika typer av vardovergéngar. Brister i kommunikationen
mellan vixelvardsboendet och hemmet/hemtjinsten och vdrdcentralen
(7) innebar att personen inte fick med sig ritt klader eller foremal nir
denne ldmnade hemmet eller att vard- och omsorgspersonalen inte var
forberedd pé hur personen madde vid ankomst till boendet. Det innebar
dven att fysioterapeuters planering forsenades eller att det uppstod

oklarheter om vem som hade ansvar for personens traningsprogram.

Vi blir véldigt sdllan kontaktade. Och det kdnns markligt. For det
kdnns som att det hér dr en grupp som borde ha ett behov av bade
mycket trdning och mycket hjélp med sina forflyttningar. Och da
blir det ocksa det hér att, ringer man oss pa slutet pa veckan, sa
kommer vi inte att hinna dit den veckan ... det kréver lite mer
planering kanske. Och framfor allt sa krivs det att vi blir
kontaktade. // Nej, jag kom pa det hdr med att de kanske inte har
hemtjanst. Och maken eller makan hjdlper dem hemma och s&
sen ska de fa hjélp utav personalen. Och da &r det lite svart med
griansdragningar. Vem som har hand om traningsprogrammet?
For da blir det inte riktigt vi, och det blir inte riktigt nagon.
(Deltagare 16)

Brister i kontinuitet mellan viixelvardsboendet och dagverksamheten

(4) innebar att personen inte kunde g4 till sin vanliga dagverksamhet, och

ddrmed behalla sin rutin, nér denne var pd vixelvardsboendet.

Malardalen University 39



Vixcelvard idag och i framtiden

Och det har ju varit ett dilemma, det 4r det vi har drivit pa och
lyft att det &r ett problem nir man inte far behélla den
kontinuiteten. Jag ténker pd den mannen som gick pa
dagverksamheten som var pé ... och sen forsvann han dé frén
vaxelvarden och stod och knackade p4, pa dagverksamheten och
ville komma in och ita frukost, och d& hade de inte mdjlighet att
ta in honom dér darfor att da hade de tagit in ndgon annan gést
den dagen nir han skulle vara pé vixelvarden. Och da blir det
svért att sdga &t ndgon som &r van att ga in ddr, att “nej, den hér
veckan far du inte vara hir, men nésta vecka ar du vilkommen

igen”. (Deltagare 11)

Det innebar dven att personen fick hantera minga olika ménniskor da de

bada verksamheterna hade egen vard- och omsorgspersonal som inte

alltid kommunicerade sinsemellan.

4.7.1.2 Brister i inne- och utemiljé

Deltagarna beskrev en ibland orolig miljé (14) nar det var hog

omsittning av personer pa vixelvardsboendet, som vid snabba och

tillfalliga inskrivningar, varpa personer ibland fick dela rum eller bo 1

mycket opersonligt inredda rum.

40

Vi fick flytta hela tiden, och det kom in trygghetsplatser, ndgon
hade satt eld pa lagenheten, behovde snabbt plats och dé fick man
l16sa det att ”jaha, du hade ett enkelrum, nu far du dela med den
hér for att det kommer en ...” (Deltagare 7)

... de hdr vixelvérdsplatserna vart en tdgstation, det var rétt sd
rorigt dér da, det skulle packas och ut och in och folk skulle
hémtas, sa det var ganska stort flode. Men da blandade man ocksé
trygghetsplatser och allting, si det vart inget hem, de har inga
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personliga saker, fir bara en séng, ett rum. S4 att det ar véldigt
avskalat dir de bor, sé det blir inget personligt. (Deltagare 5)

Nér miljon var orolig sd blev ockséd personerna oroliga och deras
anhoriga otrygga. For vissa personer blev det en orolig miljo nér de inte
kunde f4 samma rum att bo i pa vixelvardsboendet.

... med logistiken, att {4 ihop det, att ndgon var dér en vecka och
ndgra tvd och sen vart ndgon sjuk och kom inte och ... ja, sd dér.
Och sen var det dven avlastningsplats samtidigt, pa samma stélle
dé, sa ibland kunde det vara nagon tillféllig avlastning. Men hade
de kommit for l&ngt i sin sjukdom ... for en del vart det en stindig
oro. (Deltagare 5)

Miljon blev ocksa orolig nér vard- och omsorgspersonalens schema var
pressat och de inte hade tid att sitta ned och skapa trygghet och vara
nédrvarande i stunden med en person som nyligen anlént. I stéllet gick
mycket av tiden at till att stida, tvitta, diska, vilket beskrevs borde skotas
av sérskilt avdelad stdd-/servicepersonal sa att vard- och
omsorgspersonalen kunde dgna sig at omsorg om personerna.

Deltagarna beskrev dven brister i form av en trist och instingd inne- och
utemiljo (6) som liknades vid ett fangelse och i vilken personerna var
papassade och oftria att rora sig som de dnskade.

4.7.1.3 Brister i dterhdmtning, trygghet och stéd for anhériga

Deltagarna beskrev bristande aterhdmtning, trygghet och stod ndr vdrd-
och omsorgspersonalen kontaktade anhériga (10) for att radfraga denne
om hur personens olika 6nskemal skulle hanteras, exempelvis om

personen ville gé ut eller inte ville duscha eller borsta tinderna.
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Att man kan fraga om ’Din man vill ga ut, ska vi sldppa ut
honom eller hur ska vi hantera det?”, ”’Kommer han hem da, om
vi 6ppnar dorren?” Eftersom man inte fér till exempel 14sa in
dem. Och ”om han végrar duscha, hur ska vi géra da?”, ’Kan du
kommer hit och hjélpa oss borsta tdinderna?”” (Deltagare 11)

For dd om hon [den anhoriga] sdger ja till en promenad, da
kommer hon ligga dér och tidnka ”tink om han inte kommer
hem”, och sa hér ... Ja, da blir det ingen vila, da blir det i alla fall
ett samvete som ... (Deltagare 10)

Deltagarna beskrev ocksd anhdrigas bristande dterhamtning, trygghet och
stod nér de kdnde skuld éver att limna personen pa véixelvardsboendet
(7) 1 de fall personen ville vara hemma men den anhoriga inte orkade
med det eller nédr personen Oppet visade sin misstinksamhet gentemot

den anhoriga.

Och hon har jéttebehov av att fa vara sjélv, och déar ér det ett
dilemma, att hon kénner skuld att 1damna ifran honom, sa den
vecka hon eventuellt far nu, det kanske inte blir sa bra for henne
for att hon kommer att kénna sig skyldig till att han inte far vara
hemma. (Deltagare 6)

Deltagarna beskrev dven hur de under véxelvardsvistelse upptickte
brister i anhdrigas hantering av personens likemedel och/eller
sarbehandling i hemmet (3), vilket beskrevs som bristande stod och
trygghet for anhoriga.

Jag tankte pa att det sa klart uppstar vissa situationer av

medicinsk karaktir, att man kanske upptécker att ... det dr ansvar
for lakemedel, kanske behdver ndgon annan 1 hemmiljon ta over
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det, hemtjénsten eller sé ... sér eller annat, eller risk for sddana
som behdver foljas upp pa nagot sitt. Jag kan tdnka mig att det &r
lite séna’ hir saker som man identifierar lite battre nér det finns
erfaren omvardnadspersonal och en tillgang till sjukskoterska.
(Deltagare 8)

Deltagarna beskrev dven bristande stod for anhoriga 1 form av anhérigas
bristande kunskaper (4) om hur de bast kunde stotta sin nirstaendes
egenvardsforméga. Anhdriga beskrevs som alltfér omhuldande och att de
stjélpte eller tog ifran personen dennes egenvéardsformaga.

For jag brukar tdnka sé hir, kan de kla sig, vad gor det om det blir
lite fel ibland kanske? De maéste ju kdnna att “jag klarar det”.

Men dér dr ju da anhoriga som tar ifran dem mycket ...
(Deltagare 2)

4.7.1.4 Brister i beslut om vaxelvard — inte ratt sorts vard

Deltagarna beskrev hur ett permanent vard- och omsorgboende hade
varit ett bittre alternativ for de personer som kom till vaxelvarden i ett
alltfor sent skede (8). 1 detta sena skede kunde de inte utnyttja
vaxelvardsboendets resurser da de var for sjuka.

... man tinkte herregud, men vad gor han héar? Och ar sé sjuk
forsta gdngen han kommer. For jag tiankte det, ja, jag trodde inte
han skulle leva. (Deltagare 2)

Vixelvérd i ett sent skede skapade forvirring och oro for personer med

langt gangen demenssjukdom men ocksa for deras anhoriga. For

anhdriga innebar dven vixelvérd i ett sent skede att de hade kimpat
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alltfor lange och grinserna for vad de orkade med hade flyttats fram,
vilket beskrevs av deltagarna som mycket tufft for anhoriga.

Ekonomiska incitament (6) for viaxelvard 1 stillet for ett permanent
vard- och omsorgboende beskrevs utifran bade ett
organisationsperspektiv och anhorigperspektiv. Det var billigare for
kommunen att personer bodde pa vixelvardsboende én att de vardades
pa ett vard- och omsorgsboende, vilket ocksa var fallet for personerna

sjdlva och deras anhoriga.

Sen finns det vil en maxtaxa pd allting, men ménga betalar ju
runt 13 000. Det ar ganska vanligt har jag hort fran ménga, med
hyra och ... alltsd maxtaxa och mat och allting sa landar det pa

13 000 kronor. Ja, och da ett boende till den ... man véljer att vara
kvar, alltsa jag som partner. (Deltagare 7)

S4 det ar vil det har med att man kénner skuld men ocksa det
ekonomiska, att man véljer att inte ha en kostnad. D4 kanske det
blir sju &r pa vaxelvard. (Deltagare 11)

Deltagarna beskrev ocksé att i vissa fall var beslut om vixelvérd inte
individanpassade (18), alltsa inte utifran personens och dennes anhorigs
behov. Besluten fattades ocksa tills vidare™ 1 stéllet {or att utvirderas
exempelvis varje halvér eller ar, vilket fick konsekvenser for bade
personen och dennes anhorig. Var flyttarna manga, under en léngre tid,
fanns en risk att personen inte kinde sig hemma, varken pa

vixelvardsboendet eller i det egna hemmet.

. dven folk som dr yngre som kanske har fortfarande anhoriga
som arbetar, utan da ... en vecka dr man pa vaxelvard, nésta vecka
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ar du pd daglig verksamhet, nédsta vecka ér du pa véxelvard, alltsa
du far aldrig kdnna att du & hemma. (Deltagare 7)

Och jag tidnker ocksd méinga som siger av de brukare vi har triaffat
att ’jag ar alltid pa resande fot”, darfor att en del fruar séger att ’jag
orkar inte packa upp den hir véskan, utan den star fardigpackad 1
hallen”, si dven nér de 4r hemma s& pdminns de om att nésta vecka
ska jag éka igen. (Deltagare 11)

Deltagarna beskrev ocksé att det mojligen blev problem for personen
som fétt mycket omsorg hemma av anhdrig, med exempelvis dusch,
paklddning och hjédlp med att dta, men att denna omsorg inte ingick i
bistandsbeslutet for hemtjénsten och siledes inte heller pa
vaxelvardsboendet. Dock radde det delade meningar bland deltagarna om
hur bistdndsbesluten hanterades pa viaxelvardsboendet.

... lite med rutiner och kultur pé arbetsplatsen, att p4 boendesidan
har man alltid jobbat utifran att man inte tittar pa bistdndsbeslut
utan man erbjuder en all-inclusive-vard, vilket ocksé ar fel for att
man ska ju se utifran behoven. (Deltagare 6)

Personen kunde fa mer hjilp pa vixelvardsboendet 4an hemma med hjélp
av anhorig och hemtjinst, vilket kunde kénnas tryggt for personen men
stressa den anhdriga infor personens hemkomst.

Jag kan uppleva att brukaren kan kdnna sig trygg med mer hjélp
an vad de far hemma. Och dér kan det bero pd att det r ovant
med en personal, det dr inte den anhdriga som de har. Sé att om
de far mer hjdlp med sina forflyttningar till exempel, sa kan det
kdnnas tryggt. Men det kan vara nidgot som inte kdnns tryggt for
den anhdriga. For att da vet de just det hér, att di kommer de hem
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1 sdmre skick och det man jobbar for hemma forsvinner ndr man
ar borta. (Deltagare 16)

4,7.2 Strategier for att uppnad en god vaxelvard

Huvudomrédet omfattar fem kategorier: Personens behov i centrum — en
individanpassad vérd, Kontinuitet och kommunikation vid
vardovergangar, En god inne- och utemiljo, Stéd och trygghet for
anhoriga och Vard- och omsorgspersonalens engagemang, kunskap,
kompetens och forutsattningar.

Underkategorierna under varje kategori skrivs med fetad, kursiverad text
och siffrorna inom parentes motsvarar antalet kritiska incidenter i den
aktuella underkategorin.

4.7.2.1 Personens behov i centrum — en individanpassad vérd

Deltagarna beskrev vikten av att sétta personens behov i centrum genom
att skapa en personlig miljé (6). Att skapa en personlig miljé kunde
goras genom levnadsberittelser och att personen gavs mdjlighet att ta
med och dven forvara sina personliga tillhorigheter péa
vaxelvardsboendet. Pa ett specifikt boende fanns lasbara garderober dar
personens tavlor, pladar, gosedjur, fotografier, radio kunde lamnas och
tas fram vid nésta vistelse, vilket foreslogs som strategi for samtliga
vixelvardsboenden. Att arbeta med levnadsberittelser innebar att arbeta
med reminiscens eller minnesvickare, som var bade trygghetsskapande

och stimulerande for personen.

Och jag tror att bdde det hir med bekriftelse av vem jag har varit
och vem jag dr, men ocksa igenkdnning i miljon, att man har
fotoalbum eller man har saker som man &r intresserad av. Jag
kanske inte kan sticka och virka, men det var mitt stora intresse

46 2023-08-15



en gang i tiden, ja, men skicka med négra dukar sa kan vi
atminstone sitta och titta pa vad jag har gjort tidigare. Att man har
individanpassade aktiviteter hela tiden. // For jag tror att
ndgonting att kiinna igen, ndgonting att ty sig till indé kan skapa
en trygghet ocksa, for den som é&r sjuk ... (Deltagare 11)

Ett annat sitt att sdtta personens behov i centrum var att lata arbetet
anpassas till personens vanor fran hemmet (13). Anpassningen kunde
goras genom att exempelvis lata personen sova lange pa morgonen, dta
sin frukost 1 sdngen, vara upp lange pa kvillen, ldgga upp maten pé
tallriken sjélv, fa vara delaktig i det som dr mojligt - vilket sags som en
aktivitet i sig - och att vdrden och omsorgen liknade den som personen
far hemma.

Vi har en o som bara tar medicin pd morgonen, vill sova lange
med lite nyponsoppa ... man kan inte bara rycka upp alla, “nu
maste ni ...” (Deltagare 1)

Viktigt att vi vet hur de vill ha det, att vi blir informerade av
anhoriga. Annars kanske personen blir mycket orolig ndr man pa
morgonen “kom, vi ska ga i koket och dta frukost”, “Vada, jag
sover hemma till kanske klockan nio eller tio” ... blir
jatteupprord och orolig. (Deltagare 3)

... att de ar delaktiga i méltider, att de far bre sina egna smorgasar
och sd. For det ir lite skillnad, att ndr man kommer in pé ett
boende, nej, men da far man plotsligt inte ga in 1 koket och man
far inte ta palagget sjdlv ... man far inte vara delaktig 1 sitt eget
liv. (Deltagare 6)
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S4 att man faktiskt far vélja, och vill jag ha sds pa potatis eller
inte eller vill jag ha den bredvid eller ... Och likadant, vi bakade
jattemycket. De fick ocksé vara med 1 koket och baka, bara de
holl samma hygienregler som oss, sjdlvklart. (Deltagare 7)

Att sdtta personens behov 1 centrum var ocksa att 1ata personen stanna
kvar i sin hemmiljo med okade insatser eller erbjudas ett alternativ till
vixelvardsplats (16) som exempelvis demensboende dér ritt kompetens
fanns for en person med demenssjukdom. Ett annat alternativ till
véxelvardsboende som foreslogs av deltagarna var tillfdllig korttidsplats,
utan beslut om vixelvérd, nédr de anhoriga behdver komma i vig for att
vila och dterhdmta sig under nagra dagar. For att personen och dennes
anhorig ska kdnna sig trygga hemma sé ldnge som mojligt s& behdvs
individuella 16sningar goras, vilka inkluderar att &ven bereda nagon form
av plats for aterhdmtning for de anhoriga sé att de orkar med sin vardag i
ett langre perspektiv.

... vi har ocksd de som inte kanske funkar pa vixelvirden som
man véljer att erbjuda plats kanske pa nagot annat stélle, men att
de har vixelvardsbeslutet men de befinner sig dar de behdver
befinna sig. For ibland ar det bra kanske att 4 komma till ett
demensboende med det beslutet for att man vet att utfallet
kommer att bli att den hir personen kommer att behova flytta in
sd sméningom, eller att hér finns det ritt kompetens att hantera
problematiken. Sa tycker jag det &r bra att man kan tdnka utanfor
boxen ocksd, samverka lite. (Deltagare 6)

... men den som behdver avlastas, det dr inte patienten sjélv, det

ar anhoriga. De behover tas hand om pé nagot sitt, de ar flexibla.
(Deltagare 8)
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Hon borde ha ett stélle dar hon far aka och vila upp sig, alltsa
konvalescenthem dér hon bara far vara i stéllet for att ha honom
inpa sig hela tiden, om det nu &r svart att flytta honom, for da
kanske han mar bittre i sin hemmiljo med mycket mer insatser,
och sen att hon far koppla av ndgon annanstans och hon mér bra.
(Deltagare 10)

4.7.2.2 Kontinuitet och kommunikation vid vardévergdngar

Deltagarna beskrev att en god kontinuitet och kommunikation i
overgangen mellan vixelvardsboendet och hemmet/hemtjinsten
skapades genom att anhorig och personens kontaktperson foljer med in
till viixelvdrdsboendet (14) och kommunicerar med personalen om hur
den senaste tiden varit hemmavid och dven ldmnar av tillhorigheter som
ar viktiga for personen att ha under vistelsen - framfor viktigt om det ar
personens forsta vistelse pé vixelvirdsboendet. Likasd att kontaktperson
moter upp personen och dennes anhorig vid hemférd pa
vixelvardsboendet eller vid hemkomsten i hemmet.

Denna kommunikation, eller 6verrapportering, skapade forutsattningar

for personens och dennes anhorigs trygghet.

Jag tror att det &r tryggheten. Alltsa det &r vél A och O tror jag.
For att kénner sig brukaren trygg sa kanske de anhoriga kénner
sig trygg eller vice versa. Jag tror att det ar ... och sen, som vi har
varit inne pa, éverlimnandet dér i mellan och de har hemtjénst.
Sa att det blir bra. (Deltagare 13)

Deltagarna beskrev att det bésta vore om samma vard- och

omsorgspersonal foljer personen sasom sker i den lilla kommunen Tibro

for att oka tryggheten for personen och dennes anhérig.
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Behoven utgér bara frn brukaren, sa diar har man alltsd personal i
hemtjansten som foljer med in pa vdxelvarden som foljer med in
pa dagverksamheten, och som f6ljer med in pa boendet i en
overlamningsfas, innan man till slut 1dmnar 6ver till ny personal
pa boendet. (Deltagare 5)

Men 1 brist pd denna logistiska mojlighet 1 Eskilstuna sa foljer i stéllet
sjdlva kontaktmannaskapet med, oavsett pa vilken adress personen
befinner sig, for att ka kontinuiteten och kommunikationen vid
vardovergangar mellan véxelvardsboendet och hemmet. Alternativt att
en kontaktperson finns pd viaxelvarden och en 1 hemtjansten och att dessa
tvd kommunicerar med varandra.

Jag tanker kanske lite mer kring personen som &r hér
[vixelvirdsboendet]. Att man far mer information om den. For
det kan ocksé skapa ett ssmmanhang for de som jobbar har. Att
de vet vad de kan prata med den om lite, som den tycker om.
Intressen, vad som har hént, vad de har gjort tidigare. Jag menar,
det kan ju skapa jatteménga olika ... att prata om. (Deltagare 12)

Jag vet inte vilket dr bast. Telefon eller meddelande eller
nagonting i nagon form. For det kan hianda saker dér
[vixelvirdsboendet] ocksa, som vi behdver veta sen ute 1

hemmet. (Deltagare 15)

Utover tryggheten som anhdrig och kontaktmannaskapet innebar si
beskrev deltagarna att kontinuitet i personalgruppen (6) pa
vaxelvardsboendet skapade mojligheter att fanga upp problematik som
eventuellt missats 1 hemtjdnsten pga deras ibland stora
personalomsittning. Kontinuiteten och tryggheten 6kade ocksa for
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personen och dennes anhdrig om personen fortsatte pd sin

dagverksamhet dven under vixelvérdsvistelsen.

4.7.2.3 En god inne- och utemiljé

Deltagarna beskrev att en god inne- och utemilj6 innebar att dels skapa
en hemlik miljé (7), dels en miljo som underliittade gemenskap (6)
mellan de personer som onskade att umgés. En hemlik miljo beskrevs
som trivsam och som den raka motsatsen till en avskalad sjukhusmiljo —
vilken ocksé kunde lugna personer med demenssjukdom; en hemlik
milj6 6kade trivseln och delaktigheten i exempelvis koket.

Koket édr 6ppet, och alla kommer och de som kan, de plockar sig
sjdlva lite yoghurt och lite ... och sé det &r jattebra, det ar
jatteviktigt. De som kan ... jag ser att det uppskattas av vissa ...
(Deltagare 1)

En miljo som underlittade gemenskap var tillgang till uteplats déar vard-
och omsorgspersonalen tillsammans med personerna kunde grilla eller
bara sitta och dricka en kopp kaffe. Att skapa ett litet rum” med hjélp av
musik eller samtal i en mindre sittgrupp i det storre rummet beskrevs
ocksa som ett sitt att skapa gemenskap.

4.7.2.4 Stdd och trygghet for anhériga

Deltagarna beskrev hur en #ydlig och éppen kommunikation och hog
tillginglighet (24) var en viktig del av anhorigas upplevelse av stod och
trygghet. Anhdriga behdvde en forsékran om att deras nirstdende
behandlades vil, var trygg och ingick i ett socialt sammanhang som gav
dem livskvalitet. En trygg person pa vixelvardsboendet bidrog ofta till
en trygg anhorig.
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Jag tdnker att for den anhdriga dr kommunikationen med
vixelvarden jatteviktig. Att den fir en trygghet i det och kan {2
den avlastning den behover, for att kunna dterhdmta sig. For att

kunna stotta 1 vardagen pa det séttet de gor. (Deltagare 12)

Maénga anhoriga kunde ha svart att forstd eller acceptera den reella
situationen, sdrskilt nér det géllde demenssjukdomar. Det var dérfor
viktigt att vard- och omsorgspersonalen erbjod tydliga forklaringar och
stottade de anhoriga i deras process av insikt och acceptans.

Anhoriga uppskattade att kunna ringa nérhelst de hade fragor, kénde sig
oroliga eller ville ha information om hur deras nérstdende hade det,
sarskilt 1 de forsta skedena av vistelsen.

Jag jobbar till sent, bara dka hem och koppla av. Ar det nagot
speciellt sa ringer jag och berittar. Och du far ringa nér du vill.
Vi har telefon, du har telefon, ring om du kénner dig otrygg och
sa ddr. Och det ... och hon var glad ... ménga sdger “tack for att
du sa det, det var bra”. Det finns anhoriga som sdger “det &r
jatteskont att sldppa det”. (Deltagare 1)

En tydlig och 6ppen kommunikation och hog tillgédnglighet innebar att
vard- och omsorgspersonalen tog sig tid att prata med anhoriga, sarskilt
nér det handlade om foréndringar i personens tillstdnd eller

sjukdomsutveckling.

Deltagarna beskrev att ett empatiskt, forstiende och lyhort bemétande
(23) av anhoriga var avgorande for deras upplevelse av stod och
trygghet. For manga anhdriga var det en emotionell utmaning att ta
beslutet att 1dmna sina nirstaende pa vixelvard. De kunde ha svért att
sldppa taget och ibland kdmpa med skuld, sorg och oro eller utmattning
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fran den kontinuerliga omvardnaden. Dérfor var det viktigt med stottning
och att de fick mojlighet att vila for att kunna reflektera dver situationen.
Anhoriga kunde ocksd uppleva utmaningar nédr de konfronterades med
andra familjemedlemmars fornekelse eller brist pd forstaelse for
situationen.

Nej, men det har man ju varit med flera s dar. Som att barnen ...
for frun hade velat att ... tycker att det dr jobbigt, och vill soka
boende. Men dé har barnen gétt in och “nej, han ska vara
hemma”. Och dé blir man s hir, men herregud, det ér inte de
som dr hemma med honom. (Deltagare 2)

Deltagarna beskrev att det var viktigt att personalen var medveten om
dessa emotionella dynamiker f6r anhoriga; att vard- och
omsorgspersonalen var lyhord, stottade anhoriga 1 att forsta situationen
och erbjod dem stdd i deras beslutsfattande, vilket skapade tillit mellan
vard- och omsorgspersonalen och de anhoriga.

4.7.2.5 Vard- och omsorgspersonalens engagemang, kunskap,
kompetens och férutsattningar

Deltagarna beskrev véard- och omsorgspersonalens engagemang (17)
som centralt, vilket ibland gick utdver personalens arbetsuppgifter, och
manifesterades i en vilja att gora ett bra jobb och skapa ett engagerat
forhéllningssitt till de som vardades. Deltagarna beskrev anhdrigas
behov och trygghet som lika viktiga som personens och vikten av ett
samspel med anhoriga for att uppna optimal vard och stod. Vard- och
omsorgspersonalen arbetade aktivt for att skapa en meningsfull vardag
for personerna genom att anordna olika aktiviteter som promenader,
musik, grillning och bakning. Det beskrevs ocksa som viktigt att
personerna var delaktiga i sina maltider, t.ex. bre sina egna smorgasar

eller vilja sin mat. De fokuserade pd personernas levnadsberéttelser,
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intressen och preferenser for att skraddarsy aktiviteterna.

Da kanske man kan skapa en grupp. Finns det fler som har
samma intressen? Vad kan vi gora med det hér for att aktivera
dem ocksa? For jag menar, dven de som inte har demens behover
ju aktiveras och fa ett socialt sammanhang. (Deltagare 14)

Genom sitt engagemang och aktiviteter strivade vard- och
omsorgspersonalen efter att bevara en kénsla av normalitet och
sjdlvstdndighet samt att skapa ett socialt ssmmanhang och en gemenskap

mellan personerna.

Och jag ténker pa det jag har hort genom aren, att det inte bara
blir en forvaring. Att det finns ndgon vardighet. Trygghet,
vardighet och anledning till att de ska vara dér, annat &n att jag
som anhorig ska fi lite vila. Det blir ingen vila om jag inte kénner
att de har det bra. (Deltagare 16)

Att man forsoker skapa nigonting de ser fram emot. Att de ser
fram emot att traffa andra personer som ska vara dir samma
vecka och sa. Att de kdnner sig tillfreds med att vara hér. Att ha
aktiviteter med andra, att fa socialisera med andra 4n den de har
hemma. (Deltagare 13)

Deltagarna beskrev hur vard- och omsorgspersonalens kunskap och
kompetens (30) var av grundldggande betydelse for att kunna méta
behoven hos bade personerna och deras anhdriga. Detta inkluderade att
vara insatt 1 olika sjukdomar, ffa demenssjukdomar, att hantera
forandring och oférutsedda situationer och att kontinuerligt arbeta for att
bygga en tillitsfull relation och skapa en kénsla av trygghet, bade for
personen och deras anhorig.
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... for man behodver ju veta vad man jobbar med. Om man nu har
ndgon som har demenssjukdom, man behover ju ha kunskap och
kdnnedom om for att veta ... ja, men hur ska vi méta upp hér?

Och vem ér det jag moter? (Deltagare 14)

Men jag ténker att det dr viktigt att personalen har en bra kunskap
om varden. Hur man hjélper till vid forflyttningar och dven hur
man hjélper till att utfora ett trdningsprogram. Sé att de har en
god forstaelse for det, eftersom de behdver ta ménga olika ...
behover hjdlpa ménga olika personer. Och det kan dessutom
fordndras fran ging till gdng, i och med att det kan ha gatt en
vecka. Och det kan se helt annorlunda ut nar personen kommer
tillbaka nésta gang. // For jag tanker att alltid ndr det inte &dr en
grupp som jag gér till hela tiden och som alltid &r ungefar likadan
och jag triaffar den varje dag. S& kommer det att krévas ... det
kommer att vara hogre krav pd mig som personal, att hantera
oforutsedda situationer. Och da kommer jag troligtvis att behova
vara lite ... jag vet inte om béttre ar rétt ord, men ordentligt
kompetent helt enkelt. (Deltagare 16)

Vérd- och omsorgspersonalens kunskap och kompetens omfattade ocksé
att hantera personens osékerhet och motstand pa ett professionellt sétt
som kunde uppsta nér personen kom till vixelvarden.

Att du far motivera dem att det hiar kommer att g bra, det
kommer att fungera. Du kommer att fa hjdlp. De kan kénna en

vildig osdkerhet manga ganger. (Deltagare 15)
Deltagarna beskrev att vard- och omsorgspersonalens forutsdttningar

som tid och organisatoriska resurser (8) paverkade bemdtandet och
varden. Lokalernas utformning, vard- och omsorgspersonalens
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arbetstider och anpassning av arbetsrutiner var viktiga faktorer. Att ha
tillrackligt med tid for varje person, och att bemdta dem vid rétt tidpunkt
var av stor betydelse. Detta berérde dven samarbete med andra instanser
som bistdndshandlidggare och anpassning av miljon for att skapa en trygg
och vilkomnande atmosfar. Vard- och omsorgspersonalens
forutséttningar forstarktes genom kontinuitet 1 personalgruppen och
detaljerade genomforandeplaner.

Och jag tanker ndgonstans att har man samma personalgrupp som
jobbar ddr, som behdver ocksa ha kunskap och kompetens om
demens och kan mota upp de hédr personerna i en miljoé som ér
mer hemlik, sa tdnker jag att da blir vixelvarden kanske lite
battre. (Deltagare 6)

Jag tror att det dr bra med en kontinuerlig personal, for det ér
ndgonting som man saknar i hemtjinsten. Sa jag tror att det kan
vara en trygghet, att man kommer i alla fall till samma personal.
(Deltagare 7)

4.8 Slutsatser

Kritiska incidenter som uppstar i vard- och omsorgsprocessen och
konsekvenserna av dessa for personerna som vérdas har belysts 1 studien.
Bristande kommunikation och kontinuitet vid vardovergingar framstér
som en aterkommande problematik. Detta leder till bristande
forberedelse for personens ankomst till boendet, forsenad planering frén
fysioterapeuters sida och forvirring kring vem som bér ansvaret for
traningsprogram, vilket kan paverka personens vilmaende.

Vidare beskrivs en orolig miljo, ofta relaterad till hog omsittning av
personer pa boendet. Denna omsittning kan leda till opersonliga rum och
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en kénsla av otrygghet bdde for personerna och deras anhoriga.
Oroligheten forstirks ndr vard- och omsorgspersonalens schema ar
pressat, vilket hindrar dem frén att vara narvarande och skapa trygghet
for personerna. Detta i sin tur 6kar oron bland personerna och deras
anhoriga. Utemiljons bristande kvalitet kan skapa en kénsla av
instangdhet.

Bristande dterhdmtning, trygghet och stod for anhdriga lyfts ocksé fram
som kritiska incidenter. Dessa inkluderar skuldkénslor hos anhdriga,
sarskilt nér deras nirstdende uttrycker en onskan om att vara hemma, och
bristande stdd och kunskap om hur den anhdriga bést kan stotta sin
ndrstdende. Detta skapar en kénsla av osdkerhet och otrygghet bland de
anhoriga, vilket kan paverka hela vard- och omsorgsprocessen.

Studien belyser ocksé att beslut om véxelvard i vissa fall inte tas med
hénsyn till personerna och deras anhorigas specifika behov. Detta kan
leda till att personer som egentligen behdver ett permanent vard- och
omsorgsboende hamnar i vixelvard i ett for sent skede, vilket kan skapa
onddig forvirring och oro. Kritiska incidenter inkluderar &ven
ekonomiska incitament som inte Gverensstimmer med personernas bésta
intresse, och beslut som inte dr individanpassade eller regelbundet
utvérderade.

Sammantaget beskriver deltagarna kritiska incidenter inom véxelvard
som kan ha omfattande konsekvenser for bade personerna som vardas
och deras anhoriga. Dessa incidenter stracker sig fran beslutsprocessen
om viaxelvérd, brister vid vardévergéngar till en orolig miljo, vilka bidrar
till en komplex och ibland problematisk vard- och omsorgsprocess. De
kritiska incidenterna understryker behovet av forbattringar inom dessa
omraden for att sékerstdlla en mer effektiv och human vard- och
0msorgsprocess.
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Strategier for att hantera kritiska incidenter och dilemman inom
véxelvard har belysts i studien. Att sitta personens individuella behov 1
fokus framhalls av deltagarna som avgdrande. Detta kan uppnés genom
att skapa en personlig miljé och anpassa varden till personens vanor
hemifran. Kontinuitet och kommunikation vid vardovergangar betonas
som viktiga for trygghet, och alternativa boenden kan erbjudas for att
passa olika behov. En god inomhus- och utomhusmiljé som underlittar
gemenskap och skapar en hemlik kénsla ér ocksa central.

Stdd och trygghet for anhoriga genom 6ppen kommunikation och hog
tillgédnglighet &r nodvéandigt, och en lyhord och stottande instillning fran
vard- och omsorgspersonalen spelar en nyckelroll. Slutligen &r vard- och
omsorgspersonalens engagemang, kunskap, kompetens och
forutséttningar som tid och organisatoriska resurser avgorande. Dessa
inkluderar insikt i olika sjukdomar, forméga att hantera foréndring och
osédkerhet, och att bygga tillitsfulla relationer samt skapa en trygg och

vilkomnande atmosfar.

Sammantaget beskriver deltagarna en holistisk och humanistisk syn pa
vaxelvard som betonar individuell anpassning, kommunikation, miljo,
anhorigstod och vard- och omsorgspersonalens engagemang och
kompetens. Dessa aspekter samverkar for att skapa en effektiv vard- och
omsorgsprocess som dr bade trygghetsskapande och stimulerande for
personen, med stod och trygghet for de anhoriga.
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5 Enkat- och intervjustudie med aldre
personer och anhdriga

5.1 Design

Detta var en empirisk longitudinell, prospektiv studie med data som
samlades in bade i hemmet och pé vixelboendet. Data samlades in dels
genom métningar med validerade instrument nér det giller livskvalitet
och beteendemissiga och psykologiska symtom pé demens, dels
djupgéende intervjuer for att forsta de erfarenheter och handlingar som
finns 1 vdxelvardsprocessen. Studien hade en kvalitativ deskriptiv design
utifran Critical Incident Technique (CIT) (Flanagan, 1954).

52  Syfte

Att beskriva hur vixelvarden bade paverkar och hur den upplevs av
personer som beviljats vixelvard och deras nédra anhoriga med fokus pé
variationer 1 dilemman och dnskvérda forutséttningar 1
vaxelvardsprocessen.

5.3  Forskningsfragor

Paverkar vixelvérd livskvalitet hos personer som beviljats vixelvard och
deras anhoriga?

Péverkar vixelvéard och beteendemaissiga och psykologiska symtom hos
personer som beviljats vixelvéard?
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Hur upplever personer som beviljats vaxelvard och deras nira anhoriga
vaxelvarden?

Vilka kritiska incidenter/dilemman dyker upp i avlastningsarbetet, frdn
att identifiera behov av vixelvérd till att ansoka till godként att fa
véaxelvard?

5.4 Urval

Inklusionskriterier: Personer som beviljats vixelvard i Eskilstuna
kommun och personer som denne definierade som dess ndrmaste

anhoriga inkluderades.

Exklusionskriterier: Personer i mycket sena stadier av demenssjukdom
och/eller med svar kognitiv svikt som inte kunde ge informerat samtycke
eller svara muntligt pa de semistrukturerade fragorna, eller andra
funktionsnedsattningar som paverkade formagan att delta, samt deras

anhdriga, uteslots fran studien.

Alla som beviljats vixelvard i Eskilstuna kommun (N=36) fick inbjudan
till studien. Av dessa hadel6 personer en demenssjukdom och/eller
kognitiva svikt. Totalt samtyckte nio personer med demenssjukdom att
delta och inkluderades i studien. En person uteslots dock i ett senare
skede ndr det framkom att denna hade en for svar kognitiv svikt for att
kunna svara pa intervjufragor. Dértill samtycke nio anhoriga till personer
med demenssjukdom och/eller kognitiva svikt att delta i studien samt nio
personer som beviljats vixelvard av annan orsak och 11 anhoriga till

dessa personer.
Samtliga deltagare hade beviljats vixelvard pd samma boende, ett

boende for bade personer med demenssjukdom och de utan
demensdiagnos. Bostaden var i tva vaningar med sju rum per vaning. En
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dagverksamhet 14g pa bottenvéningen i samma byggnad, men endast ett
fital av de med vixelvérd nyttjade det. Totalt fick ett 30-tal personer
vérd utifran ett roterande schema, nagra av dem tva veckor i taget och
andra under en vecka. Vardpersonalen forsokte om mdjligt ordna sé att
de boende fick samma rum vid varje tillfélle. I sina "egna" rum hade de
en siang och ett nattduksbord, en stor tv pa viaggen och ett bord med tva
fatoljer. Sparsamt med tavlor. Varje rum hade sin egen toalett/dusch. Pa
avdelningen fanns dven ett mindre vardagsrum samt kok med matplatser.
Utanfor bostaden fanns en innergérd.

5.5  Datainsamling

Forfrdgan om deltagande har skett fran 2022-08-30, deltagarna fick en
inbjudan till intervju och skattning med hjélp av validerade instrument
som genomfordes under hosten 2022.

En namnforteckning pa de som beviljats vixelvard ldamnades till
forskargruppen av kommunens vérd- och omsorgsforvaltning. Efter en
vecka frén att ha skickat ett informationsbrev angaende
forskningsstudien kontaktades de inbjudna per telefon for ytterligare
information om studien och forfragan om deltagande. Vid samtyckte
bokades ett besok for datainsamling. Deltagarna fick dven en muntlig
paminnelse om innehéllet 1 brevet innan intervjun boérjade och
informerades om att de ndr som helst kunde avbryta sitt deltagande fram
till publicering av forskningsresultaten. Datainsamlingen skedde sedan
bade i det ordinarie boendet och pé vixelvardsboendet och utférdes av
forskningsassistenter som arbetade i projektet, med stdd av anhdriga och
professionella som var bekanta med deltagarna. Intervjuer med anhoriga
genomfordes 1 ordindrt boende.
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Data samlades in med hjélp av validerade instrument och individuella
semistrukturerade intervjuer med deltagarna. Livskvalitet nédr det géller
personer med demenssjukdom och/eller kognitiva svikt mittes med den
svenska versionen av Quality of Life in Late-Stage Dementia (QUALID)
skalan (Falk m.fl., 2007), som har visat sig fungera vil i kommunal
vardverksamhet (Resnick m.fl., 2018). Beteendemassiga och
psykologiska symtom vid demens (BPSD) mattes for personer med
demenssjukdom och/eller kognitiva svikt med den svenska versionen av
Modified Neuropsychiatric Inventory Scale - Nursing Home (NPI-NH)
(Granvik m.fl., 2018), som har visat sig fungera vil i kommunal
vardverksamhet (Mayer m.fl., 2014; Melander m.fl., 2018).

Gillande personer som beviljats vixelvard av andra orsaker och alla
anhoriga, genomfordes en hélsorelaterad livskvalitetsbedomning
avseende rorlighet, hygien, huvudaktiviteter, smérta/obehag,
angest/depression och allmén hélsa med EQ-5D-5L 1 och hilsa med
instrumentet Health as Ability of Acting (HACT) (Snellman m.fl., 2012)
som bygger pa Nordenfeldts (1993) teori om hilsa.

Dessutom genomfordes semistrukturerade intervjuer baserade pa CIT
som uppmuntrar rapportering om avgorande handelser, dilemman och
konsekvenser. Incidenterna fokuserade pa deras dagliga liv bade i
hemmet och pa viaxelvardsboendet, med mdjlighet att beskriva bade
positiva och negativa kritiska incidenter som de uppfattade som viktiga
(Flanagan, 1954).

5.6  Analys

Beskrivande statistik avseende data fran de validerade instrumenten
utfordes via Excel. Den kvalitativa datan analyserades, tolkades och
kategoriserades enligt CIT i Flanagans anda (1954) som beskrivs i detalj
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av Svensson och Fridlund (2008) med fokus pa variationer i dilemmat
och onskvérda forutsattningar for vixelvardsprocessen. En incident dr
detsamma som ett dilemma, episod, hdndelse eller situation i/fran
deltagarnas liv. CIT-proceduren, guidad i fem steg, ar tillimplig pa flera
sjukvérdsdiscipliner. Det har utvecklats for att visualisera savél
upplevelser som vardatgarder. Intervjuerna transkriberades ordagrant och
for att skapa en forsta forstielse av data genomfordes en forsta
avlyssning och ldsning av intervjuerna foljt av upprepad omfattande
ldsning av intervjuerna for att bli bekant med deras innehéll. Varje
beskrivning av en incident i termer av avgorande hindelse, dilemma eller
konsekvens, betraktades som en enhet for vidare analys. Incidenterna
med upplevda dilemman avgransades och placerades i en
strukturanalystabell genom att dela upp betydelseenheterna i
underkategorier. Kategoriseringen baserades pa att representera den
allménna karaktéren hos de underkategorier som beskrev
huvudomradena. Det analytiska ramverket validerades och
trovardigheten uppnaddes genom diskussioner under hela
analysprocessen mellan forskarna i projektgruppen med olika
yrkeserfarenheter sdvil som olika akademiska nivaer.

5.7 Resultat

I Tabell 1 (se i slutet av Resultatet) redogors for bakgrundsinformation,
och skattning for livskvalitet, beteendeméssiga och psykologiska
symtom, for de atta personer med demenssjukdom och/eller kognitiva
svikt som deltog i denna studie. Medeldldern bland deltagarna var 81,6
ar, en av deltagarna var kvinna och sju var mén. Alla méin var gifta och
kvinnan var dnka. Fem av deltagarna bodde i villa och tre i lagenhet.

Totalt sett hade personer med demenssjukdom och/eller kognitiva svikt
en god livskvalitet, det vill siga medelvérde 19,5 poédng i ordindrt boende
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och medelvérde 22,8 podng pa véxelvardsboendet, forutom en person
som fick 13 poédng ordinért boende och 15 poédng pa véxelvardsboendet.
Niér det géller beteendeméssiga och psykologiska symtom, varierade
podngen i viss man beroende pa bostadssituationen, men dven om det
fanns variationer mellan skattningarna, fanns det inget tydligt monster
for hur den alternerande bostadssituationen paverkade personerna med
demenssjukdom och/eller kognitiva svikt. I vissa fall intrdffade
beteendeméssiga symtom 1 ordindrt boende men inte pa

vixelvardsboendet, eller vice versa.

I Tabell 2 redogors for bakgrundsinformation, och skattning for
livskvalitet, for de sju personer som beviljats vixelvard till foljd av andra
orsaker dn kognitiv svikt och som besvarade enkétfragorna. Ytterligare
tva personer deltog i denna studie men avbojde att skattning via enkat. I
Tabell 3 sedan redogdrs for bakgrundsinformation, och skattning for
livskvalitet, for de nio anhdriga till personer som beviljats vixelvard och

som deltog i denna studie.

5.8 Kvalitativa resultat

Nedan avrapporteras den del av resultat som beror intervjuer med
personer med demenssjukdom och/eller kognitiv svikt som erholl
vaxelvardsinsatser av Eskilstuna kommun hosten 2023. I analysen av
framkom tva kategorier med respektive underkategorier som beskrivs
nedan och som svarar mot syftet: att beskriva hur véxelvarden bade
paverkar och hur den upplevs av personer med demenssjukdom och/eller
kognitiv svikt. Underkategorierna under varje kategori skrivs med fetad,
kursiverad text.
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5.8.1 Dagliga aktiviteter

De dagliga aktiviteterna bestod delvis av personliga rutiner. Deltagarna
beskrev att de vaknade pad morgonen, men nér det inte fanns nidgon hjilp
att ta sig ur sangen och benen inte holl, kunde det orsaka ett fall som
ledde till en fraktur. Nir de skulle k14 pa sig behovde de stod i storre
eller mindre utstrickning av en anhorig i1 det ordinarie boendet eller
vardpersonalen pa véxelvardsboendet.

Ja, man forsoker ... Ar vi tva, sa d4 ir det inga
problem. Men den nir det blir for mycket sé att sdga,
just ndr man ska kla pa sig och sddéar. Man ska in i
skjortdrmen och grejer, det ar det som &r spokigt. ..
Det dr min fru som fixar det dir, nér vi star och fixar.
(Deltagare 5a)

De dagliga aktiviteterna pé véixelvardsboendet beskrevs av deltagarna
dven som variation i miljé. Aven inomhus kunde de g lite fram och
tillbaka, stanna upp och prata med nagon, sirskilt uppskattades
mojligheten till promenader och utomhusvistelse.

Jag tycker det hér dr jittebra for ibland fr man ga ut
och sa hér. Det tycker jag ar viktigt, for jag kidnner att
man kénner sig s javla inlast ndr man dr inom véggar.
Och komma ut ... ja, jag har alltid tyckt om att vara
ute. (Deltagare 1a)

Miljobytet uppskattades av deltagarna som da hade mojlighet till
aktiviteter i rumskamraters sdllskap. Det kunde vara lite underhéllning
som ordnades av vardpersonalen péd viaxelvardsboendet, spela bradspel
eller kort tillsammans, ha en fradgestund, sdngstund eller sméprat och

maéltider i dem gemensamma utrymmen.
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Ja, ndr man &r dér, ja. De har ofta ndgonting, kanske
ndgon fragestund eller att vi gor nagot mer lite
praktiskt, s& ddr. Och man dr med pa det. Och sen
kanske man har en sangstund till och med [skratt]
ibland. (Deltagare 6a)

Négra av deltagarna uppgav dock att det var brist pa aktiviteter, att det
inte fanns nagot speciellt att géra pd dagarna pa vixelvardsboendet
forutom att titta pd TV; nyheter eller sport: ”Ja, sen gor jag inte s
mycket. Tittar omkring dér” (Deltagare 2a).

5.8.2 Social samvaro

Social samvaro pa védxelvardsboendet beskrevs av deltagarna delvis
genom samvaro med rumskamrater. De menade att den roligaste delen
av viixelvérden var att ha viinner. Aven om de inte kiinde varandra sedan
tidigare, var de alla i samma situation och i samma &lder. Deltagarna
beskrev att de umgicks med varandra och at sina dagliga méltider
tillsammans i det gemensamma omradet, de pratade med varandra och
deltog 1 olika aktiviteter pa vixelvardsboendet tillsammans.: ... Nej,
men vi hade vildigt bra sammanhallning i ... Jag tror alla trivdes ihop”
(Deltagare 9a).

Déaremot uppgav nagra av deltagarna en kéinsla av ensamhet pa
véxelvardsboendet. De satt ensamma, tittade mest pa tv utan storre
kontakt med andra och ldngtade hem: ” Langtar hem ... Jag skulle vilja

vara hemma som forr.” (Deltagare 7a).

Ytterligare social samvaro pa vixelvarden var de sociala kontakterna

med vird- och omsorgspersonalen.
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Ja, dér ar jag och pratar med henne. Hon &r s& himla
rar. Ja, for att den dr en véldigt trevlig forestandare.
Man far kontakt direkt med henne. Personalen ar
ocksa ...Vanliga ménniskor. Vanlighet. Och vildigt
vanlig mot grannarna och... (Deltagare 8)

Bemdétanden fran vard- och omsorgspersonalen gav en kénsla av
fortrogenhet bland deltagarna. Personerna med demenssjukdom och/eller
kognitiv svikt beskrev att vard- och omsorgspersonal pratade med dem,
hjélpte till dir det behdvdes och deltog i aktiviteter. Nér vérd- och
omsorgspersonal mestadels bestod av samma personer, gav det en kédnsla
av trygghet bland deltagarna. Vard- och omsorgspersonal som inte var
ordinir personal kunde uppfattas som oldmplig av deltagarna och det
kunde ofta uppsté personalbrist. De som upplevdes som mindre ldampade
hanterades dock av den ordinarie vard- och omsorgspersonalen pé ett sitt
sd att personerna med demenssjukdom och/eller kognitiv svikt inte
besvérades av det.

5.9 Slutsatser

Alla personer med demenssjukdom och/eller kognitiv svikt som fick
vaxelvard 1 kommunen under tiden for studien fick inbjudan att delta 1
studien. Av de personer med demenssjukdom och/eller kognitiv svikt
som kontaktades samtyckte nio personer att delta. De som inte
inkluderades hade antingen for svar kognitiv svikt s att samtycke inte
kunde erhéllas eller att personen sjédlv avbdjde da man ansag att en
intervju skulle bli f6r utmattande kénslomaéssigt. Av dem som samtycke
till inbjudan var alla utom en person mian. Samma konsférdelning ses
aven 1 tidigare forskning inom detta omrade med samma &ldersspann

som i denna studie. Véxelvardsboende for personer med demenssjukdom
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och/eller kognitiv svikt kan tdnkas forutsétta att det finnas en
anhorigvérdare, vilket oftast 4r maka/make. Eftersom kvinnor drabbas
oftare av demenssjukdomar och mén inte lever lika linge som kvinnor sa
vardas troligen kvinnorna i sérskilda boenden istillet for att ha

vaxelvardinsatser.

Att intervjua personer med demenssjukdom och/eller kognitiv svikt
kraver respekt, integritet och en kommunikativ formaga fran
intervjuaren. En intervju avbrots i hemmet och ett nytt forsok gjordes pa
véxelvardsboendet men fick avbrytas dven dér eftersom det inte hade
varit etiskt korrekt beslut att fortsétta pa grund av mycket svar kognitiv
svikt. Vidare kan det uppfattas som bade etiskt kédnsligt att fraga
anhoriga om att skatta sina nirstaende da det kan vécka starka kénslor
hos de anhdriga. Forskarna i teamet &r alla ocksa erfarna legitimerade
sjukskoterskor med specialistutbildning och vana att stotta anhoriga i
svéra situationer. Detta gav ett bra underlag for att hantera

datainsamlingen.

Beddmningar nér det géller livskvalitet samt beteendemaéssiga och
psykologiska symtom genomfordes dels via anhoriga i det ordinarie
boendet, dels via vard- och omsorgspersonal pa vixelvardsboendet. P4 sa
sétt finns en osékerhet da skattningarna gjorts via olika personer, & andra
sidan ar det en styrka att bedomningarna genomfordes med validerade
instrument av en och samma person i forskargruppen. Resultatet fran
bedomningarna visar inte pa ndgon variation utifrdn boendesituationen
och i de allra flesta fall en god livskvalitet, vilket kan ses som att
véxelvarden till stor del uppfyller behoven for varden av personer med
demenssjukdom och/eller kognitiv svikt. Detta dr nagot som dven stirks
av intervjuerna, de flesta beskriver i positiva ordalag dagliga aktiviteter
och social samvaro pa vixelvardsboendet. Personer med demenssjukdom
och/eller kognitiv svikt uppskattar samvaron med sina medboende och
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vard- och omsorgspersonalen bade vid maltider, vid aktiviteter som
anordnas pé boendet eller bara for att smiprata med. Det forekommer
dock att personer med demenssjukdom och/eller kognitiv svikt upplever
en kénsla av ensamhet och saknar aktiviteter pa vixelvardsboendet.
Detta kan ses som att de individuella anpassningarna inte ar tillrackliga i
alla situationer.
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Tabell 1. Bakgrundsinformation for personer med demenssjukdom (n=8), och skattning for livskvalitet, beteendemassiga och

psykologiska symtom.
Deltagare
Medel
Alder 77 80 91 84 74 80 72 87 81.6
Kén Man Man Man Man Man Man Man gvinna
Civilstand Gift Gift Gift Gift Gift Gift Gift  Apka
Egen- Fabriks- Byggnads-
Yrke Ingenjor VD  fOretagare arbetare arbetare Ingenjor Ingenjor Bonde
Boende situation Liagenhet Villa Villa Villa Villa Légenhet Légenhet Villa
QUALID, totalpodng* Medel
Ordinirt boende 25 13 17 25 25 20 21 27 19.5
Viixelvirdsboende 19 15 20 22 28 15 25 32 22.8
NPI-NH fraga ** Ja/Nej
Vanforestallningar
Ordinéart boende Ja Nej Nej Nej Nej Nej Ja Ja
Vixelvardsboende Ja Nej Nej Nej Nej Nej Nej Nej
Hallucinationer
Ordinért boende Nej Nej Nej Ja Ja Nej Ja Ja
Vixelvardsboende Nej Nej Nej Nej Ja Nej Nej Nej
Agitation/Upprordhet
Ordinért boende Ja Nej Nej Ja Nej Nej Ja Ja
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Vixelvardsboende
Depression/Nedstdmdhet

Ordinért boende

Vixelvardsboende
Angest

Ordinéart boende

Vixelvardsboende
Upprymdhet/Eufori

Ordinéart boende

Vixelvardsboende
Apati/Likgiltighet

Ordinért boende

Vixelvardsboende
Hamningsloshet

Ordinért boende

Vixelvardsboende
Lattretlighet/Labilitet

Ordinéart boende

Vixelvardsboende
Motorisk rastloshet

Ordinért boende

Vixelvardsboende
Somnstorningar

Ordinért boende

Nej

Ja
Ja

Nej
Nej

Nej
Nej

Ja
Nej

Nej
Nej

Nej
Nej

Ja
Nej

Ja
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Nej

Nej
Nej

Ja
Ja

Nej
Nej

Nej
Ja

Nej
Nej

Nej
Nej

Nej
Ja

Nej

Nej

Nej
Nej

Nej
Nej

Nej
Nej

Ja
Nej

Nej
Nej

Nej
Nej

Nej
Nej

Nej

Ja

Nej
Ja

Ja
Ja

Nej
Nej

Ja
Ja

Ja
Nej

Ja
Ja

Nej
Ja

Nej

Nej

Nej
Ja

Nej
Ja

Nej
Nej

Ja
Nej

Nej
Nej

Nej
Nej

Ja
Ja

Ja

Nej

Nej
Nej

Ja
Nej

Nej
Ja

Nej
Nej

Nej
Nej

Nej
Nej

Ja
Nej

Ja

Ja

Ja
Ja

Ja
Ja

Nej
Nej

Nej
Nej

Ja
Nej

Ja
Nej

Ja
Ja

Ja

Ja

Ja
Ja

Ja
Nej

Nej
Nej

Ja
Nej

Nej
Ja

Nej
Ja

Nej
Nej

Nej
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sksksk

Vixelvardsboende Nej Ja HoA Ja Nej Ja Nej
Matlust/dtstorningar

Ordinért boende Nej Nej Nej Nej Nej Ja Ja Nej

Vixelvardsboende Nej Nej Nej Nej Nej Nej Ja Nej

NOTE: *Quality of life in late-stage dementia (QUALID), 11 podng = hogsta grad av livskvalitet, 55 podng = ldgsta grad av livskvalitet
** Neuropsychiatric Inventory scale - Nursing home (NPI-NH), fragor for screening YES/NO

***gvar saknas
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Tabell 2. Bakgrundsinformation for personer som beviljats vaxelvard till foljd av andra orsaker &n kognitiv svikt (n=9), och
skattning for livskvalitet, beteendemaissiga och psykologiska symtom.

Deltagare

Koén Man Kvinna Kvinna  Kvinna Man Man Man
Alder 70 82 88 87 76 77 77
Orsak till vaxelvard Stroke Parkinson Stroke Avlastning multisjuk Stroke  Stroke Stroke
Hilsoenkiit HACT

(huvudfragor) Ja/Nej

1. For att kdnna mig ndjd maste | Ja Ja Ja Ja Ja Nej Ja
jag uppna viktiga livsstilsmal

2. For att kdnna mig n6jd maste | Ja Ja Ja Ja Nej Nej -
jag uppna viktiga mal i

vardagslivet

3. For att kdnna mig ndjd maste | Ja Ja Ja Ja Ja Ja Ja

jag uppnéd viktiga mél som ror
relationer till familj eller néira
vanner

4. For att kdnna mig ndjd maste | Ja Nej Nej Ja Ja Ja -
jag uppnéd viktiga mél som ror
relationer till andra bekanta

5. For att kdnna mig n6jd maste | Ja Nej Ja Ja Ja Ja Ja
jag uppné viktiga mal som roér min
huvudsakliga dagliga
sysselséttning
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6. For att kédnna mig nodjd maéste
jag uppnéd viktiga mal som ror
mina fritidsaktiviteter

7. For att kdnna mig ndjd maste
jag uppnéd viktiga mél som ror
mina kulturintressen

8. Anser du att dina viktiga mal
gar att uppnd under rimliga
forhallanden i ditt liv

Ja

Nej

Ja

Ja

Nej

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja med
Viss
tvekan

Nej

Ja

Nej

Ja med
viss
tvekan

Ja

Hiilsoenkiit EQ 5D-5L
RORLIGHET

1) Jag har inga svarigheter med
att ga omkring

2) Jag har lite svarigheter med
att gd omkring

3) Jag har mattliga svarigheter
med att gd omkring

4) Jag har stora svarigheter med
att gd omkring

5) Jagkan inte gd omkring

PERSONLIG VARD

1) Jag har inga svarigheter
med att tvdtta mig eller
klad mig

2) Jag har lite svarigheter
med att tvdtta mig eller
kld mig
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3)

4)

5)

Jag har mattliga
svérigheter med att
tvitta mig eller kld mig

Jag har stora svarigheter
med att tvitta mig eller
kla mig

Jag kan inte tvétta mig
eller kl4 mig

VANLIGA AKTIVITETER

1)

2)

3)

4)

5)

Jag har inga svarigheter
med att utféra mina
vanliga aktiviteter

Jag har lite svarigheter
med att utféra mina
vanliga aktiviteter

Jag har mattliga
svérigheter med att
utfora mina vanliga
aktiviteter

Jag har stora svarigheter
med att utfora mina
vanliga aktiviteter

Jag kan inte utféra mina
vanliga aktiviteter

SMARTOR/BESVAR

1)

2)

Jag har varken smértor
eller besvir

Jag har létta smértor
eller besvér
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3) Jag har mattliga sméartor | & o} o} o}
eller besvér

4) Jag har svara smartor
eller besvér

5) Jag har extrema smértor
eller besvér

ORO/NEDSTAMDHET
1) Jag dr varken orolig o}
eller nedstamd
2) Jag ir lite orolig eller o] o] o]
nedstdmd
3) Jag idr ganska orolig o]
eller nedstamd
4) Jag dr mycket orolig o]

eller nedstdmd

5) Jag ir extremt orolig
eller nedstamd

DIN HALSA IDAG (siffra 0— 20 60 40 30 92 80
100)

NOTE: Tvé personer svarade inte pa enkitfragorna, endast intervjun genomfordes
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Tabell 3. Bakgrundsinformation fér anhériga till personer som beviljats vaxelvard (n=9).

Deltagare

Kon
Alder

Orsak till vixelvard hos anhorig

Man
83

Stroke

Kvinna
83
Parkinson

Man
87
Stroke

Kvinna

77
Avlastning
multisjuk

Man
72
Stroke

Man
72
Stroke

Man
77
Parkinson

Man
73
Stroke

Kvinna
84

Demens

Hilsoenkiit HACT
(huvudfragor) Ja/Nej

1. For att kdnna mig ndjd maste jag
uppna viktiga livsstilsmal

2. For att kdinna mig ndjd méste jag
uppna viktiga mal i vardagslivet

3. For att kénna mig ndjd maste jag
uppnd viktiga mal som ror
relationer till familj eller néra
vanner

4. For att kdnna mig ndjd méste jag
uppnd viktiga mal som ror
relationer till andra bekanta

5. For att kénna mig ndjd maste jag
uppnd viktiga mal som roér min
huvudsakliga dagliga
sysselsattning

6. For att kdnna mig n6jd maste jag
uppna viktiga mal som rér mina
fritidsaktiviteter
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Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Nej

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Nej

Nej

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Nej

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Nej

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Nej

Nej

Nej

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Ja

Nej
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7. For att kdnna mig n6jd méste jag | Ja Nej Ja Ja Ja Nej Ja Ja Nej
uppnd viktiga mal som ror mina
kulturintressen
8. Anser du att dina viktiga mal gér | Jamed | Ja  med | Jamed | Ja med viss | Nej Ja Ja. med | Jamed | Ja
att  uppnd  under  rimliga | viss viss viss tvekan viss viss
forhéllanden i ditt liv tvekan | tvekan tvekan tvekan tvekan
Hilsoenkit EQ 5D-5L
RORLIGHET Symbolen & anger var pa respektive friga for varje deltagare
1) Jag har inga svarigheter med o] o] o] o] o] o]
att gd omkring
2) Jag har lite svarigheter med o] o]
att gd omkring
3) Jag har mattliga svarigheter o]
med att ga omkring
4) Jag har stora svarigheter med
att gd omkring
5) Jagkan inte ga omkring
PERSONLIG VARD
1) Jag har inga svarigheter med o] o] o] o] o] o] o] o]
att tvitta mig eller kla mig
2) Jag har lite svarigheter med
att tvitta mig eller kla mig
3) Jag har mattliga svérigheter o]
med att tvitta mig eller kla
mig
4) Jag har stora svarigheter med
att tvétta mig eller kld mig
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5)

Jag kan inte tvitta mig eller
kld mig

VANLIGA AKTIVITETER

1)

Jag har inga svarigheter med
att utfora mina vanliga
aktiviteter

2) Jag har lite svarigheter med
att utfora mina vanliga
aktiviteter

3) Jag har mattliga svérigheter
med att utféra mina vanliga
aktiviteter

4) Jag har stora svarigheter med
att utfora mina vanliga
aktiviteter

5) Jagkan inte utféra mina
vanliga aktiviteter

SMARTOR/BESVAR

1) Jag har varken smaértor eller
besvér

2) Jag har latta smairtor eller
besvér

3) Jag har mattliga smértor eller
besvir

4) Jag har svéra smértor eller
besvir

5) Jag har extrema smirtor eller
besvir

ORO/NEDSTAMDHET

Malardalen University
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Vicelvard idag och i framtiden

1)
2)
3)
4)

5)

Jag dr varken orolig eller
nedstdmd

Jag dr lite orolig eller
nedstdmd

Jag &r ganska orolig eller
nedstdmd

Jag ar mycket orolig eller
nedstdmd

Jag ér extremt orolig eller
nedstdmd

DIN HALSA IDAG (siffra 0-100)

35

76

60

85

65

100

62

70

75

80
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