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I slutet av 1990-talet fick jag moijlighet att samordna ett projekt for personer med demenssjukdom och
deras nirstaende. Detta blev mitt forskningsomrade och jag disputerade 2006 pa: Family caregivers of
persons with dementia. Experiences of burden, satisfaction and psychosocial intervention.

Vid Institutionen f6r Halsa, Vard och Sambhille genomfordes forskningsprojektet, Malmo Intervention
study on dementia (MIND) i samarbete med SDF Vistra Innerstaden och SDF Hyllie, Malmo for att
kartligea nirstiendes borda, belastning, subjektiva hilsa och tillfredsstallelse i omsorgen. Detta ir hittills
den enda kontrollerade studien i sitt slag 1 Sverige dar effekten av intervention f6ljs 6ver tid under flera
ar. Vivill utveckla och utvirdera effekten av en intervention med psykosocialt stod och efterfoljande
samtalsgrupp.

Brev sindes ut 1 tva stadsdelar i Malmo till 1 694 (intervention) och 1 796 (kontroll) personer som hade
nagon form av social hemtjanst, med en forfrigan om de 6nskade deltaga i studien. Av dessa hade 740
personer flyttat till ett vairdboende eller avlidit och 2 750 kunde nas. De som 6nskade deltaga fick
hembesok av sjukskoterska for att tidigt hitta personer med minnesproblem, vilket 1 629 personer
tackade ja till. De som hade minnesproblem erbjods likarbesok av specialistlakare 1 personens hem.
Antalet personer som likarundersoktes var 559. Av dessa erholl 378 diagnosen demens. Vid
diagnostiserad demenssjukdom erbjéds nirstaende, i en stadsdel, utbildning medan nirstiende i den
andra stadsdelen endast erbjods demensutredning. Studien omfattar 153 personer som genomgatt en

5 veckors utbildning och efterfoljande samtalsgrupp under 3 manader. Studien omfattar aven en
kontrollgrupp pa 155 personer.

Syftet med studien var att studera effekter pa nirstiendes coping férmaga, livstillfredsstillelse, borda,
hilsa och den demensdrabbades méjlighet till kvarboende. Demensdrabbades symtom, ADL-beroende
och hilsoekonomiska effekter pa totala kostnader, vard- och omsorgskostnader och insatser frin
nirstiende kommer att undersokas av doktorand Beth Dahlrup.

Intervention
Kursinnehill, 5 veckor

¢ demenssjukdomar

depression, forvirring, utredning
sambhillets insatser

bemétande forhallningssitt

ta hand om Dig sjalv

Diirefter samtalsgrupp under 3 manader med kurator fran Neuropsykiatriska kliniken, Malmé
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Resultat

Resultaten visar att borda och tillfredsstillelse kan paverkas av intervention och finns oberoende av
varandra. Minskning av borda noterades vid sex manader och dessa skillnader kvarstod vid 12 manader
jamfort med kontrollgruppen. Andelen med lag borda f6r faktorn belastning 6kade fran 21% till 30% i
interventionsgruppen, men var oférandrad i kontrollgruppen efter 6 manader. Medan upplevelse av
besvikelse var oférindrad i interventionsgruppen, sa 6kade den fran 30% till 48% av nirstaende i
kontrollgruppen. Ytterligare en faktor som har betydelse f6r forbattringen dr att interventionen kommer
tidigt i demensutvecklingen. Den narstiendes koén styr upplevelsen av borda. Kvinnors bérda var
avsevart hogre in minnens.

Total bérda, Berger 0-2

2,05

1,95 @ Intervention

19 - m Kontroll

1,85 +—

1,8
Baseline 6 manader 12 ménader

Slutsats

Att fa triffa andra i samma situation och fa mojlighet att dela med sig av svérigheter och kinslor
innebir ett viktigt stod. Vilken kunskap den nirstiende behéver och nar i1 sjukdomsprocessen stodet ger
bist nytta dr ny kunskap.

Roster fran narstaende

“tank sa mycket hjalp som finns att fa, bara man vet om det”

’jag vet ej hur jag skulle klarat mig utan utbildningen™

’det kanns sa bra att veta att man har ndgon som man kan ringa till”

Samtidigt som nirstaende ger vard och omsorg behover de ocksa fa hjilp och stéd samt information
for att kunna hjilpa. Kommer det i framtiden att finnas anhdriga som kan och vill stilla upp £6r sin
nirstaende och i vad man skulle ett utokat stod kunna sikra eller kanske 6ka de anhérigas bendgenhet
att gora detta (Socialstyrelsen, 2004). Malet for nirstaendestddet 4r att visa samhallets uppskattning for
den nirstiende som vill gbra en insats, att medverka till att stirka de nirstaendes livskvalitet och att
forebygea utbrindhet genom att minska den stress och belastning som kan ligga 1 anhérigvardarens
uppgift (Socialstyrelsen, 2004).
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Familjen har avgbérande och vixande betydelse nir det giller att tillgodose éldres hjilpbehov. Omsorg
kan innehalla bade kirlek, plikt och tving, och det bor varnas f6r romantisering av familjens omsorg.
Det ir viktigt att komma ihdg att ett motiv f6r att bygga upp den offentliga omsorgen var att ge
minniskor ett visst oberoende, men troskeln for att fa omsorg har hoéjts och konsekvenserna av detta ar
bristfilligt utredda (Socialstyrelsen, 2004).

Narstadendes behov Personalens behov
Kunskap, information Att utveckla en férmaga att pa ett karleksfullt satt
Emotionellt stod stodja de narstaende i deras avancerade
Konkret radgivning omsorgsuppgift
Praktisk hjalp Att utveckla en formaga att lyssna pa den nérstaendes
Avlosning erfarenhet och kompetens

Vanligt med krisreaktioner vid omsorg av narstadende

Nir en person drabbas av en demenssjukdom uppstar ofta en krisreaktion. Omgivningen brukar forsta
de kinslor av sorg som en nira anhorig upplever vid ett dodsfall och kan ge trost och stéd. Diaremot ar
det betydligt svarare att forsta de kdnslor av forlust och sorg som en nirstiende till en person som
drabbas av en demenssjukdom kan uppleva. Nir sjukdomen fortskrider tillstéter nya symtom, vilket
innebdr att nya kriser tillstoter. Den svaraste krisen uppstar kanske nir man maéste limna sin narstiende
pa ett vardboende. Den sista krisen uppstar 1 samband med déden och den efterfoljande
anpassningsperioden. Manga genomgar ocksa ett sorgearbete nir de ser den ena férmagan efter den
andra forsvinna. Det dr viktigt for vardpersonal att kinna igen krisens olika faser och leda den
nirstiende igenom den svira sjukdomsprocessen.
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