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narstaende

Néarstaende till personer med demenssjukdom ar tungt belastade och
behéver mer stéd an vad som erbjuds idag. Genom kunskap, utbildning
och stédsamtal kan manga framtida svarigheter férebyggas.

TEXT: SIGNE ANDREN

irstidende ir den viktigaste re-

sursen i dldreomsorgen. Deras

insatser dr av avgorande bety-

delse for att dldre och sjuka ska
fa den vird och omsorg och det stod
som de behover. Nirstdende svarar
for tva tredjedelar av hjilp och stéd
till aldre personer. Det kan handla om
allt fran socialt stéd, tillsyn, praktisk
hjilp med hushallssysslor till omfat-
tande hjilp med personlig omvardnad
och i vissa fall dven uppgifter av sjuk-
vardskaraktir. Det dr kvinnor, frimst
dottrar och svirdottrar, som i stor
utstrickning star for dessa insatser.
Niarstdende ger omsorg i det tysta och
det dr ingen sjilvklarhet att man far
hjilp och stéd frin samhillet.

Nir en familjemedlem drabbas av
en demenssjukdom paverkas dven de
ovriga familjemedlemmarna pad nagot
sdtt. Ndrstdende behéver utbildning
och stod for att fa forstielse for de-
menssjukdomen och dess konsekven-
ser, for att klara beteendeforindringar
samt for att veta vilken hjilp de kan fa
fran samhillet. Demens ir en av vara
vanligaste folksjukdomar och i Sverige
beridknas 130 ooo personer lida av na-
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gon demenssjukdom med en upp-
skattad 6kning av 20 000 personer ar-
ligen. Allt mer vard och omsorg flyttar
in i hemmen och de nirstaendes roll
och funktion blir mycket centrala.
Hur kommunen kommer att stédja de
nirstiende far en avgorande betydelse
for hur man kommer att klara ildre-
omsorgen.

NARSTAENDE
Nar man undersoker nirstiende till
personer med demenssjukdom och
jamfor deras hilsotillstind med 6vriga
befolkningen ser man att de upplever
mer stress och att fler lider av depres-
sion eller hogt blodtryck. De har mins-
kat vilbefinnande, tar mer likemedel,
har fler besok hos likare och graderar
sin hdlsa simre dn nirstiende till per-
soner med andra sjukdomstillstdnd.
Vid demenssjukdom far den nirsta-
ende vara den sjukes 6gon och 6ron
for att forebygga trafikolyckor, eldsva-
da och olyckor med hett duschvatten
eller glédande spisplattor. Den nirsta-
ende fir ocksa forebygga olika olimp-
liga situationer sasom avklddning pa
fel plats, att kissa i ett hérn i vardags-

rummet eller att de sjuka anvinder
olampligt sprak. Det sociala livet be-
gransas ocksa vid demenssjukdom.

Om inte anhoriga far stod kan det i
forlingningen finnas en pataglig risk
att den nirstaende drabbas av sjuk-
dom och att vi far tvd omsorgstagare.
For att forebygga det krivs en tidigare
kontakt med de nirstiende. Manga ar
inte kinda avkommunen och en upp-
s6kande verksamhet skulle nog visa
sig vara kostnadseffektiv.

NY LIVSFAS

Olika symtom orsakar problem bade
i den demenssjukes och i den nir-
stiendes vardag. Svarighet att tolka
synintryck och att utféra viljestyrda
handlingar forsvarar det dagliga livet.
Svarhanterligt f6r nirstiende 4r miss-
tinksambhet, aggressivitet och plock-
ighet. Det 4r psykiskt tungt att se en
person forindras av sjukdomen och
vid tilltagande demens &r vardarbetet
ofta fysiskt tungt.

For de flesta av oss kommer en bryt-
punktilivet di en narstiende rakar ut
for en sjukdom. Aldrande och sjuk-
dom leder till att narstdende behéver



Det dr ofta kvinnor,
frimst déttrar och
svdirdéttrar, som
svarar for stédet till
néirstdende.

hjilp for att fortsitta leva sitt liv. Me-
ningsfullheten och livskvalitet 4r av-
gorande for i hur stor utstrickning
nirstidende kan och orkar hjilpa till.
Narstaende behover utbildning och
stod for att fa forstaelse for demens-
sjukdomen och dess konsekvenser
och for att klara beteendeférindringar
samt for att veta vilken hjilp de kan
erhalla. Manga drabbas av skuldkins-
lor 6ver att de borde forstatt langt tidi-
gare att det var en sjukdom.
Hemmet 4r den trygga miljon som
ir forknippad med alla minnen.
Manga vardagliga féremal paminner
om den egna identiteten. Personer
med demenssjukdom har darfor bitt-
re forutsittningar for att klara sina
vardagsproblem i hemmet.
Utbildning om hur demenssjukas
beteendeproblem kan hanteras mins-
kar oro och depression. Avlastning kan
minska den nirstiendes fysiska be-
lastning, men inte deras oro, och ger
lagt bevisvirde for anhorignyttan.

VAR UNDERSOKNING
Hilsoekonomiska studier har visat
olika resultat. Jag och min handleda-
re professor Solve Elmstal fann det
angeldget att genomféra en studie
f6r nirstiende for att forsoka minska
deras borda och belastning samt dka

deras tillfredsstillelse.
Vi sdnde ut brev till tva stadsdelar
i Malmé till personer som hade na-
gon form av social hemtjinst med

' en forfraigan om de dnskade del-

taga. De som ville (1 656) fick
hembesok av sjukskéterska for be-
démning av den kognitiva férmagan.
De som hade minnesproblem erbjéds
lakarundersokning, vilket 559 perso-
ner accepterade. Av dessa erholl 378
personer diagnos demenssjukdom.
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Demenssjukdom ir en
langvarig forsamring av:

Problem i den demens-
sjukes vardag

Problem i den
nirstaendes vardag

Minnesfunktion

O=9

Den demenssjuke kan
glomma 6verenskom-
melser, inkopslista, att
betala rikningar, att laga
mat och glémma var
man lagt sin vaska och
sina nycklar. Kan dven
glémma sin yrkesutbild-
ning och sitt fodelse-
datum.

Narstaende behover tid
och kraft for att hjélpa
den demenssjuke med
det dagliga livet. Den
narstaendes talamod
provas hart nar den
sjuke stiller samma fra-
gor gang pa gang och
glommer vad som har
hant en stund tidigare.

Orienteringsférmaga

Tidsuppfattning och
lokalsinne férsdmras och
det blir svarare att kinna
igen personer och fére-
mal.

Narstaende kdnner oro
nar den demenssjuke
gar en promenad och
det kidnns mycket pafres-
tande att inte bli igen-
kdnd av sin make eller
maka eller foraldrar.

Spraklig fsrmaga

Den demenssjuke tappar
den réda traden i samta-
let, blir ouppmérksam
och far svarighet att for-
sta det som star i tid-
ningen och innehallet i
ett tv-program.

Den demenssjuke blir
mer och mer beroende
av den nirstaende efter-
som han eller hon har
svérighet att organisera
sina tankar, svarighet att
kommunicera och pro-
blem med att hitta ord.

Nedsatt formaga att an-
vinda redskap och ofér-
maga att uppfatta farliga
situationer. Nedsatt for-
maga att vilja i olika si-

tuationer.

Den nirstaende kinner
stidndig oro fér varma
spisplattor, varmvatten,
skamd mat, bilkérning,
ljus med mera.

Praktisk formaga

B

Vardagliga uppgifter, sa-
som att telefonera, koka
kaffe, laga mat, vilja kl3-
der, knyta skorna och
skota sin hygien forsva-
ras.

Den nirstaende behéver
hjalpa till mer och mer
med vardagliga saker i
hemmet och behover
standigt ha ett vakande
Sga over den sjuke och
ha ansvar fér hemmets
ordning.

Personlighet

Den demenssjuke tappar
intresse fér olika aktivite-
ter, drar sig undan soci-
alt umgange, ger mindre
emotionell kontakt och
kan bli misstinksam och
aggressiv.

Den narstaende kan
kanna sig angslig, irrite-
rad, besviken och arg.
Den standiga vaksam-
heten utsatter den nar-
staende for stress och
belastning och ger ingen
majlighet till vila och
aterhamtning.
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Studien omfattar 153 nirstaende till
personer som fick diagnosen enligt
ovan. De genomgick utbildning och
efterféljande samtalsgrupp under tre
manader. Gruppen har jaimforts med
en lika stor grupp (155) frdn en annan
stadsdel.

JAG-STODJANDE

Studien vander sig till narstiende 7o
ar och dldre som stodjer eller hjilper
en person med demenssjukdom i
hemmet. Malet var att 6ka kunskapen
om och forstaelsen for demenssjuk-
domarna samt informera om samhil-
lets moijligheter att hjilpa familjen.

Syftet med studien var att belysa vik-
ten av stod till narstdende och att un-
dersoka eftekter pa nirstiendes anpass-
ningsférmaga till sjukdomen, livstill-
fredsstillelse, belastning av omsorgen,
subjektiv hilsa samt den demensdrab-
bades symtom och ADL-f6rméga.

I var undervisningsmodell fick de
nirstiende information om demens-
sjukdomar, vad samhallet kan stilla
upp med och hur man bist beméter
en person med demenssjukdom. De
som 6nskade kunde fortsittaien sam-
talsgrupp under tre manader, med ku-
rator fran neuropsykiatrisk klinik. Ut-
bildningen omfattade tio timmar
fordelade och behandlade dmnen som
demenssjukdomar, depression och
forvirring, utredning, samhallets in-
satser, bemétande och forhallningssitt
samt "ta hand om dig sjalv”.

Under utbildningen anvindes ett
jag-stodjande forhallningssatt. For att
kunna ha ett sddant forhallningssitt
ir det viktigt att se vilka funktioner
som sviktar och som man darfér mas-
te stodja. Det giller att finna ett stod-
jande sitt for varje funktion. De tolv
jag-funktionerna behandlades under
utbildningen. Huvudsyftet dr att stod-
ja pa ett sddant sitt att sjdlvkinslan
och egenvirdet bibehalls.

Jag-funktioner:
Sjalvkinsla
Tankeformaga
Verklighetsupplevelse
Upplevelse av omvirlden
Relationer
Sinnesupplevelser
Omdomesformaga
Kénslokontroll
Forsvarsmekanismer
Sjalvstindighet
Kreativitet — regression
Helhet och sammanhang



Den vanligaste jag-stirkande atgir-
den dr att hjilpa méinniskor att ut-
trycka det som de upplever. Det som
gar att uttrycka fér en annan person dr
mindre skrimmande. Olika dmnen
som diskuterades i stodgruppen var
olika forluster (forlust av forilder,
make eller maka), oro fér framtiden
och 6kat behov av hjilp fran samhillet
och vinner.

KRISREAKTIONER

Nir en person drabbas av en demens-
sjukdom uppstir ofta en krisreaktion.
Omgivningen brukar forsti de kins-
lor av sorg som en nira anhorig upp-
lever vid ett dodsfall och kan ge trost
och st6d. Daremot dr det betydligt sva-
rare att forsta de kinslor av forlust och
sorg som en nirstaende till en person
som drabbas av en demenssjukdom
kan uppleva.

Minniskor i omgivningen och vard-
personal forstar inte alltid den kris och
krisbearbetning som de anhoriga gar
igenom. Nir sjukdomen fortskrider
tillstéter nya symtom, vilket innebir
att nya kriser tillstter. Den svaraste
krisen uppstar kanske nir man maste
limna sin narstiende pa ett vardbo-
ende. Den sista krisen uppstar i sam-
band med déden och den efterfoljande
anpassningsperioden. Mdnga genom-
gar ocksd ett sorgearbete ndr de ser
den ena férmégan efter den andra for-
svinna.

Uppf6ljning efter sex och tolv ma-
nader visade att de nirstdende kinde
sig mer n6jda med sin roll och att de-
ras borda kindes mindre tung. Hur
nirstiendes upplever sin bérda ar av-
hingigt av deras kon. Kvinnors borda
var avseviart hogre dn minnens.
Vinner och anhériga stottar f6rmod-
ligen min i stérre utstrickning dn
kvinnor. Resultaten visar att bérda och
tillfredsstillelse kan paverkas av inter-
vention. Ytterligare en faktor som har
betydelse for forbattringen ar att inter-
ventionen kommer tidigt i demensut-
vecklingen.

ANSVARET OKAR

Manga nirstiende orkar inte bara
ansvaret for virden ensamma. Att fa
traffa andra i samma situation och fa
mojlighet att dela med sig av svérig-
heter och kinslor innebir ett viktigt
stéd. Det sociala nitverket tunnas ut
vid demenssjukdomen och man blir
ofta ganska ensam. Nirstiendes var-
dag priglas av att stindigt finnas till
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|Effpkd aw intervention Bdip! i demenastvecklingen

hands och umginget med vinner blir
lidande. De 4r viktiga for att personer
med demenssjukdom ska fi en god
livskvalitet. For virdpersonalen dr den
nirstiende en viktig samarbetspart-
ner.

Framtidsstudier visar att nirstien-
de kommer att f3 ett allt storre ansvar
iomsorgsarbetet. Vilken kunskap den
narstdende behoéver och nir i sjuk-
domsprocessen stodet ger bist nytta
ar ny kunskap. Kommuner och priva-

ta vardgivare méste i varden och om-
sorgen dgna stérre uppmairksamhet at
de nirstiende. Narstidendes omsorg
ir betydande och det finns mycket
som tyder pa att de inte far det st6d
som de behover. Stéd och handled-
ning behovs ocksi till personalen for
att kunna méta de nirstiende pa ett
professionellt sitt.

Betonas bor att vi fick mycket be-
rom for var tillginglighet. Vi gav alltid
svar pa telefonmeddelande samma

lingsprojekt.

ID-dagarna 11-13 oktober 2006

pa Factory Nacka Strand, Stockholm

Massa med ny anvdndarvanlig dator- och informationsteknik
for manniskor med olika funktionshinder.

| utstallningen visar féretag och organisationer
upp de senaste produkterna, anpassningarna
och programvarorna inom omradet [T-baserade
hjdlpmedel. Massan presenterar nya forsknings-
ron och aktuella resultat fran metod- och utveck-

Exempel pa foéreldsningar ur seminarieprogrammet:

e Smarta ting — enkla hjdlpmedel i hemmet

¢ Enkla mobiltelefoner fér personer med demens

¢ \Vad vet vi om aldre personer och teknik i vardagen?

e Ett 100% natsamhalle som omfattar alla

e Erfarenheter kring implementering av IT i vard och omsorg!

( www.hi.se/iddagarna )

Pa www hi.se/iddagarna finns fran och med den 24 april det
fullstandiga programmet for ID-dagarna. En tryckt
broschyr kan kostnadsfritt bestéllas fran: Carina
Hillerhag, Hjalpmedelsinstitutet, Box 510, 162 15
Vallingby. Du kan dven skicka ett e-brev markt
"Broschyr 2006"” till adressen iddagarna@hi.se.

Hjalpmedelsinstitutet
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”| enlighet med regeringens férslag i budgetpropositionen for ar
2006 forstarks statsbidraget for anhorigstédet med ytterligare 25
miljoner kronor per ar under perioden 2005 till 2007. /.../ Fran
ar 2006 fyrdubblas stodet, enligt budgetpropositionen fér ar
2006, och omfattar sammanlagt 125 miljoner kronor. Av dessa
medel dr 100 miljoner kronor avsatta for att kommunerna ska
forbattra det varaktiga stédet till anhorigvardare och géra det
mer lattillgangligt. Darutéver har 20 miljoner kronor avsatts

i budgetpropositionen fér ar 2006 for att kommunerna skall
utveckla frivilliginsatser. Medlen ska i férsta hand anvandas

for uppbyggnad av infrastruktur fér anhérigstéd och inte

for tillfalliga projekt. Anhorig- och pensionarsorganisationer
fyller enligt regeringen en viktig funktion nar det galler att

stodja anhoriga. For att 6ka deras mojligheter att ge stod

till anhoriga har regeringen i budgetpropositionen for

2006 tillfért organisationerna ytterligare 5 miljoner kronor
arligen fran och med ar 2006. Detta innebdr att stodet till
anhérigorganisationerna fyrdubblats.”

Prop. 2005/2006:115 Nationell utvecklingsplan fér vard och omsorg om ildre, sid 158.

dag. Samtalen har en bendgenhet att
minska nir man vet att man kan fi
snabb hjilp. Vi ringde upp de nirsta-
ende var tredje manad for att forhora
oss hur de madde och tva ganger per
ar besvarade de en enkit. Vi hade ock-

Réster fran nirstadende:

dnnuldngreivar stravan att hjilpa per-
soner med demenssjukdom och deras
nirstaende till ett drigligare liv. I kom-
mande studier kommer jag att under-
soka effekter av intervention upp till
fem ér efter avslutad information och

"Tédnk sd mycket hjilp som finns att fa, bara man vet om det.”

"Jag vet inte hur jag skulle klarat mig utan utbildningen.”

"Det kdnns sd bra att veta att man har ndgon att ringa till.”

sd en triff efter tolv manader, vilket
uppskattades mycket.

MER UTBILDNING KRAVS
En hel del av det som gors i Sverige
idag ir ersittningsvard — att for en
kortare tid ersitta eller for en ling-
re tid 6verta omsorgen. Detta dr inte
tillrackligt och ger inte utrymme for
insatser som Okar den nirstiendes
kompetens eller forstirker deras roll.
Nirstiende maste fa utbildning och
stéd i omsorgsrollen. Nirstiende som
upplever mer tillfredsstillelse och me-
ning med sitt arbete upplever varden
mindre stressande och orkar bittre
med sitt arbete.

Med hjilp av bittre genomtinkt
forskning och 6kade kunskaper hos de
nirstiende kommer vi att kunna na
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stéd. En flyttning frin det egna hem-
met till ett virdboende kan bli en
smdrtsam upplevelse och det bor dér-
for utvecklas stod for nirstiende till
personer pa vardboende.

Cirka tio procent av den svenska be-
folkningen 6ver 65 ar har invandrar-
bakgrund. For att planera framtidens
vard och omsorg for nirstiende ir det
visentligt att underscka om det fore-
kommer skillnader i bérda och belast-
ning respektive tillfredsstillelse pa
grundval av etniskt ursprung.

Vara forhoppningar har infriats ef-
tersom utbildningsmaterialet borjar
anvindas av fler stadsdelar och kom-
muner. I den stadsdel som fungerade
som undersdkningsstadsdel fortsitter
demenssjukskéterskan Anita Olsson
utbildningen efter var modell. o

Signe Andrén ir leg. sjukskéoterska
och dr med.vet., Geriatriskt utveck-
lingscentrum vid universitetssjukhu-
set MAS.

Hennes doktorsavhandling heter
Family caregivers of persons with de-
mentia. Experiences of burden, satis-
faction and psychosocial intervention.
Syftet var att underséka hur nérsta-
ende till demenssjuka personer mar.
En av delstudierna ar den férsta
longitudinella interventionsstudien
fér narstaende till demenssjuka per-
soner i Skandinavien.

Kontakta artikelforfattaren och
bestill avhandlingen via e-post:
kigne.andren @med.lu.sq

Programmet
ar klart!

Tema:
Fortrogenhet Fardighet

Las mer i den
bilagda foldern.


mailto:signe.andren@med.lu.se

