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Sammanfattning

I Pited har den lokala demensforeningen lidnge pétalat behovet av att inhdmta
synpunkter och idéer till hur stdd och hjélp till anhdriga bor utformas.

Syftet med denna studie har varit att genom en fokusgruppintervju med néra
anhoriga till personer med demenssjukdom ta reda pé vilket behov av hjélp
och stdd de erfar att man har som anhorig. Unders6kningsmetoden har varit
kvalitativ innehéllsanalys av fokusgruppintervju.

Studien visade att anhdriga vardare har ett omfattande behov av stdod och
hjélp. Analysen resulterade i tre huvudkategorier: kunskap om
demenssjukdomar, den anhériges situation och den anhdriges behov av en
kontaktperson. Eftersom studien visar pa behovet av kunskap och anhorigas
behov av en kontaktperson tidigt i sjukdomen bor interventionsprogram med
den malséttningen utformas inom kommun och landsting for anhoriga till
demenssjuka personer.

Marit Andersson har varit huvudansvarig for studien. Marit Andersson och
Ewa Karlsson har fungerat som moderatorer i fokusgruppintervjun. Benny
Bréannstrom har varit handledare for studien.

Benny Briannstrom som arbetar som forskningsledare vid FoU-enheten ér leg
sjukskdterska och doktor i medicinsk vetenskap. Han dr ocksa anstilld som
lektor vid Institutionen for hédlsovetenskap vid Luled Tekniska Universitet.
Ewa Karlsson som arbetar inom profilomréddet Musik och hélsa vid FoU-
enheten arbetar ocksd som underskoéterska vid ett av Pited kommuns
boenden for demenssjuka. Marit Andersson som arbetar inom profilomradet
Att leva med demens och med uppdrag vid FoU-enheten ar leg
arbetsterapeut och anstilld som hjalpmedelskonsulent inom Norrbottens léns
landsting.

Forfattarna vill tacka demensféreningen som pétalat behovet av att inhdmta
synpunkter och idéer till hur stdd och hjélp till anhdriga bor utformas. Tack
ocksa till deltagarna i studien som bidragit med sina erfarenheter som
anhorig till en demenssjuk person.
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Inledning

Sedan 1980-talet har antalet personer med demenssjukdomar i Sverige dkat.
Det beror i huvudsak pa att det blir allt fler dldre i befolkningen och
demensprevalensen okar markant med stigande alder (1).

Anhoriga spelar en viktig roll i varden av och omsorgen om den
demenssjuke personen. Socialstyrelsen skriver att manga éldre och sjuka
vardas av sina anhdriga och nirstaende samt att utan dessas insatser skulle
sambhillet inte klara varden av och omsorgen om de dldre, langvarigt sjuka
eller funktionshindrade (2).

For att adekvat stod till de anhoriga ska kunna ges dr det nddvéndigt att
forsta deras behov av hjilp och stod. Demenssjukdomarna ar obotliga
funktionsnedséttande tillstind som paverkar hela livssituationen for bade de
sjuka och deras anhoriga. Flera studier ér gjorda for att forsta svérigheter och
stressfaktorer samt hur coping-mekanismer fungerar fér anhoriga till en
demenssjuk person (3-7). Studier ar ocksé gjorda om erfarenheter och
upplevelser av att vara anhorigvardare (8-9).

I Pited har den lokala demensforeningen linge pétalat behovet av att inhdmta
synpunkter och idéer till hur stod och hjilp for anhdriga bor utformas.
Foreliggande studie har saledes tillkommit i samarbete med den lokala
demensforeningen. Ambitionerna har varit att studien ska leda till ett
underlag for hur den hilso- och sjukvérd som bedrivs i omradet kan forbattra
stodet till de anhoriga som vardar personer med demenssjukdom. I
Socialstyrelsens rapport Aldreuppdraget 2000:14 presenteras
demensprevalensen i landets kommuner 1999-12-31. For Pited kommun
skulle det rora sig om 505 personer med demenssjukdom (10, bilaga 1).

Syftet med denna studie har varit att genom en fokusgruppintervju med néra
anhoriga till personer med demenssjukdom ta reda pé vilket behov av hjélp
och stod de erfar att man har som anhdrig.

Metod

Genomforande

Anhdriga till personer med demenssjukdom har muntligt samt skriftligt fatt
forfragan om att delta i fokusgruppintervjun.

Forfragan om att delta har gjorts till medlemmar i demensforeningen genom
ett brev som skickades ut till samtliga medlemmar. Demensforeningen har
tagit emot anmélan fran sina medlemmar.

Brev med forfrdgan om att delta i gruppintervjun har ocksé féormedlats av
personal pa kommunens dagverksamheter for dldre och av personal inom
dldreomsorgens avlastningsenhet. Dessa brev har innehallit ett forfrankerat
svarsbrev, dar den anhorige som varit intresserad av att delta, har haft
mojlighet att tacka ja till att delta eller fa mer information. De som inte varit
intresserade har séledes inte ombetts att returnera svarsbrevet.

Dessutom har anhoriga som deltagit i studiecirklar om demenssjukdom inom
ramen for projektet ”Anhorig 300” (2) fatt muntlig och skriftlig information,
med forfragan om att delta i gruppintervju, av de personer som skulle utféra

intervjun. Den skriftliga informationen har innehallit ett svarsbrev i vilket



den anhdrige har haft mojlighet att tacka ja till att delta eller fa mer
information.

De personer som tackat ja till deltagande, eller som 6nskat mer information,
har blivit uppringda av en av intervjuarna som informerat om syftet med
gruppintervjun, hur gruppintervjun ska komma att utforas samt hur
sammanstillningen av materialet skulle ske. De personer som varit
intresserade har informerats om att intervjun skulle bandinspelas for att
underlétta analys och sammanstéllning av analyserat resultat.

De personer som efter telefonsamtalet tackat ja till att delta har sedan fétt ett
brev med information om deltagandet i fokusgruppen. Brevet innehdll
information om frivillighet att delta, konfidentialitet och att intervjun skulle
bandinspelas. Deltagarna fick ocksé fragor som skulle komma att behandlas
under intervjun (bilaga 1).

Undersokningsmetoden har varit fokusgruppintervju (11). Denna metod
valdes for att fa fordjupad forstaelse for aktuella och upplevda erfarenheter
om vilket behov anhoriga har av stéd och hjdlp. Metoden har ocksa valts
med tanke pa interaktion mellan deltagarna for att f4 en samlad bild av
behovet. Tva av forfattarna (MA, EK), varav en med erfarenhet av
omvardnad av demenssjuka, har fungerat som moderatorer i fokusgruppen.

Intervjugrupp

Sammanlagt tackade sju personer ja till att delta och har deltagit i en
fokusgruppintervju. Tre personer frin demensforeningen, en person var
anhdrig till en person med demenssjukdom som deltar i kommunens
dagverksamhet, en person var anhorig till en person med demenssjukdom
som anvéander sig av kommunens avlastningsenhet och tre personer var
anhdriga som deltar i studiecirklar om demenssjukdom inom ramen for
projektet ”Anhdorig 300”(2). En person representerade tva av ovanstiende
verksamheter. Av deltagarna i fokusgruppen var en make, fem hustrur och
en dotter till en person med demenssjukdom.

Datainsamling och analys

Moderatorerna fanns med under fokusgruppintervjun som bandinspelades.
Datainsamlingen gjordes i form av en 6ppen diskussion mellan deltagarna.
Moderatorerna ansvarade for att de fragor som skickats ut till deltagarna
behandlades under samtalets gdng. Vid ett fatal tillfillen valde
moderatorerna att fi ett uttalande fran deltagarna forklarat eller fortydligat.
Samtalet fordes néstan uteslutande av deltagarna.

Som analysmetod valdes kvalitativ innehéllsanalys (12). Bandinspelningen
avlyssnades i forsta steget av tva forfattare (MA, EK) oberoende av varandra
som nedtecknade innehallsenheter i samtalet mellan fokusgruppdeltagarna.
Nista steg i analysen var att enas om tolkningen av innehallsenheterna och
dérefter gjordes en kategorisering av innehallsenheterna som resulterade i tre
huvudkategorier och fjorton underkategorier. Ytterligare bandavlyssningar
ar gjorda for kontroll av innehéllet och den tolkning som dr gjord.
Konsensus uppniddes mellan forfattarnas tolkningar.

Resultat

I analysen har tre huvudkategorier identifierats: 1. Kunskap om
demenssjukdomar, 2. Den anhdriges situation, 3. Den anhdriges behov av en



kontaktperson. Inom de olika huvudkategorierna har tre, sju respektive fyra
underkategorier identifierats.

Kunskap om demenssjukdomar

Kunskap om
demenssjukdomar

Professionellas Anhorigas Slakt, vanners och
kunskap kunskap allmanhetens kunskap

Figur 1. Deltagarnas uppfattning om den kunskap om demenssjukdomar som de
professionella, anhoriga samt slakt, vanner och allménheten har. Méten mellan enskilda fran
de olika grupperna kan stéras av deras skillnader i kunskap.

En huvudkategori var kunskapen om demenssjukdomar. Deltagarna talade
bade om den kunskap som de sjélva har, de professionellas samt sléktens,
vénnernas och allménhetens kunskap om demenssjukdomar och hur
kunskapen visar sig i motet med och bemotandet av den anhorige och den
demenssjuke (figur 1). Deltagarna talade om hur de uppfattar kunskapen om
demenssjukdomar och vad de anser vara viktigt i motet med de anhdriga.

Anhorigas kunskap om demenssjukdomar

Deltagarna anser att det ar viktigt for den anhorige att ha kunskap om
demenssjukdomar.

I intervjun talas det om vad deltagandet i en studiecirkel for anhdriga till
personer med demenssjukdom inneburit. De uttrycker att studiecirklar och
kurser &r bra. Det framkommer att genom att delta i en studiecirkel har man
fatt ny kunskap om demenssjukdomar som man sedan tidigare inte hade.

En person uttryckte att nar demenssjukdomen var diagnostiserad fanns ingen
kunskap om sjukdomen hos den anhorige. Den anhorige géar da och “ldnar
bocker pa biblioteket och strdckléiser” for att fa veta mer.

Professionellas kunskap om demenssjukdomar

Deltagarna anser att det dr viktigt att det finns professionell kunskap. De
poéngterar vikten av att det som de professionella i varden vet, kan och
praktiserar formedlas och delges de anhoriga for att den demenssjuke ska fa
en sé bra vard som mojligt. Det behovs en dialog for att den anhorige ska
forsta och kunna vélja bland de behandlingsalternativ som finns att tillga.
De professionellas kunskap framstills som véldigt betydande. Deltagarna i
fokusgruppen uttrycker “att vi fdar behdlla utredningsenheten dr
Jjdtteviktigt” .

Vikten av att se helheten tas upp i diskussionen. En deltagare tar upp att en
person med demenssjukdom ofta ocksa har andra sjukdomar och menar att
lakaren &ven ska intressera sig for andra sjukdomar och att “det borde vdl
vara sd att man inte bara sysslar med demens”.

Betriffande medicineringen uttrycker ndgon att det bara ar att “ringa och
sdga till” att behov av medicin finns. En annan uttrycker att de inte fatt
mycket hjilp utan att de sjédlva har fatt ringa och fraga nér det géllt



medicineringen. Det framkommer ocksa att “man mdste fa information” om
mediciner och medicinering.

De som varit i kontakt med avlastningsenheten eller sarskilt boende vill att
personalen informerar de anhériga om hur varden bedrivs dér den
demenssjuke vistas eller bor. Nagon séger att de inte kdnns bra att lamna sin
anhorig sittande ensam pa boendet, men har man blivit informerad om hur
varden bedrivs och man vet att personer med demenssjukdom “de behdver
den ddr lugn och ron”, kan det kénnas bittre.

Deltagarna uttrycker att det verkar som om personalen ar outbildad i att
demenssjukdomar kan yttra sig pa olika sitt for olika individer. Deras
uppfattning ar att bristen pa kunskap skapar osékerhet hos personalen. Det
framfors ocksa att man uppfattar att personalen varit radd nér den
demenssjuke personen varit brakig pa avlastningsenheten.

Det framkommer att den anhdrige maste fa vélja sjdlv vilken hjilp fran
samhdllet eller vilken vard man vill ta emot. En deltagare uttrycker det pa
foljande sétt; “de kan vdl inte veta hur det dr man vill ha det. Det bestimmer
man vdl sjilv.”

Slékt, vdanners och allmanhetens kunskap om demenssjukdomar

Deltagarna uttrycker att den kunskap som finns bland allmédnheten ar
otillracklig och att det 4ven paverkar sldkt och vanskapsrelationer negativt.

Flera deltagare siager att demenssjukdomen skrammer bort sldkt och vénner.
De séger att de sléktingar och vanner som besdker dem mar déligt och att de
ar rddda, samt att de paverkas av vénnens eller slaktingens demenssjukdom.
Man menar att sldkt och vinners avstandstagande beror pa ett sorgearbete
“det blir ett sorgearbete for dem ndr en mdnniska fordndras”.

I samtalet bland deltagarna framkommer idéer om att gé ut och informera
allménheten om demenssjukdomar pé samma séitt som gors med andra
sjukdomar. Man anser att det d& kan bli léttare att prata om
demenssjukdomar och om hur det 4r att leva med en demenssjuk person.

Som exempel pé allménhetens okunskap tar man upp taxichaufforen som
kommer i kontakt med den demenssjuke personen som kund. De framfor att
det dr véldigt viktigt att taxichaufforen vet att kunden de skjutsar fran en
véardenhet har en demenssjukdom och inte sjilv vet var han/hon ska samt &r
oférmogen att klara sig sjilv. Nagon beréttar att den anhdrige blev 1&dmnad
vid fel hus av taxi i samband att personen blev hemskjutsad fran
dagverksamhet. Den demenssjuke personen kunde inte minnas den aktuella
bostadsadressen utan gav taxichaufforen en gammal adress, nir denne
fragade vart kunden skulle.



Den anhoriges situation

Att kunna slappa taget
och lamna dver
ansvaret

Sorgen -
vad hander med mig
som anhorig?

Oron-
hur ska jag gora,
hur ska jag orka?

Att kunna

Att hantera
kunna fa problem
nattsomn

Att anpassa sig till hur
demenssjukdomen
forandras dver tiden

Figur 2. Att leva med en demenssjuk person — faktorer i den anhdriges situation

Deltagarna beskriver kénslor, hur man som anhorig reagerar ndr man anar
demenssjukdom och sedan nir man far besked om att det &r en
demenssjukdom som ens anhorige har. Kdnslorna som beskrivs ar bade hur
man kdnner sig som anhdrig, hur man reagerar, hur man hanterar situationen,
vilka val man gor samt hur svart det dr att successivt ldmna 6ver ansvaret for
varden till kommunal vérdgivare (figur 2).

Sorgen - vad hdander med mig som anhérig?

Deltagarna uttrycker vid flera tillfdllen hur de sjdlva reagerar nér de anar och
nér de far besked om diagnosen. De antyder ocksa att det dr fraga om
sorgearbete - en process som den som dr anhdrig genomgar.

“Jdttejobbigt” anviands som uttryck for att tiden innan diagnos &r faststilld
ar pafrestande. De pratar om att de sjdlva gar igenom ett sorgearbete och
kanner sig utmattade. De talar ocksad om hur de blundade for
demenssjukdomens yttringar och att de ibland skyllde pa sig sjélva eller
annat nér det var demenssjukdomen som paverkade hiandelser.

Kénslorna och upplevelserna ar svara niar man blir medveten om att det &r en
demenssjukdom det ror sig om. Foljande citat far illustrera detta “man dr ju

TN

sjdlv i sa miserabelt psykiskt tillstand sd man kommer sig inte for”, "man
kénner sig sa ensam och utldmnad”, “man vet inte vart man ska vinda sig”’.
”Helt plotsligt dr det en helt annan person man lever med” sager ndgon och
andra tilligger “man stannar av liksom”, “man ser inga utvigar”, "det dr

kaos i huvudet”.



Oron - hur ska jag gora, hur ska jag orka?

Deltagarna beskriver kénslor som maktldshet och oro i olika situationer och
for hur man ska orka, men ocksa kénslan av att svika personen med
demenssjukdom om man inte orkar varda sin sjuke anhorig.

Man uttrycker ocksé att i det 6gonblick som diagnosen &r faststélld stills
man som anhorig frigande infor hur man ska hantera situationen. Nagon
uttrycker att man inte vet nagonting om demenssjukdomar, att man inte har
nagon att frdga och att man inte vet vem man ska vénda sig till samt att man
inte vet hur man ska behandla den demenssjuke personen. En deltagare sdger
att man har samma funderingar hur man ska hantera situationen dven om
man har erfarenhet frén virden “man dr inte professionell nér det gdller ens
anhoriga”.

Oron for hur ldnge man som anhdrig ska orka véarda sin dementa anhdrig
framkommer i samtalet. Kénslan av att svika den demenssjuke tas upp i
sammanhanget nér man pratar om att inte ldngre orka varda “man kdnner att
man ldmnar dem, att man sviker dem”

Man uttrycker att man lar sig att hantera olika situationer for att man
garderar sig genom att ténka ut hur man ska gora i forvdg. Deltagarna séger
ocksa att det dr en stressituation dér man standigt &r i full beredskap.
Situationer i allminna lokaler sdsom hos frisor eller tandldkare upplevs som
jobbiga. “Sitta i vintrum, det dr inte sa ldtt heller”.

Att kunna fa sova

Nattsomnen blir stord. Deltagarna tar upp pa vilka sétt de blir storda pa
natten och hur de gor for att kunna fa sova s& bra som mojligt. Nagon
ndmner att en langre tids avlastning gor att man far vila ut. En annan
uttrycker dnskemal om mojlighet att fa [&na larm.

Nattsomnen blir stord av att den sjuke ror sig mycket, stiger upp eller ramlar
ur sdngen under natten. Nattsomnen stors ocksé av att man oroar sig for att
den sjuke ska stiga upp ur séngen under natten. Deltagarna uttrycker att de
maste f4 sova sjédlva annars orkar de inte i nuldget dr jag kanske upp 10-20
gdnger per natt, dd behéver man ju fd avlastning ndgra dagar i foljd i alla
fall, sa man far sova”.

En deltagare sover i samma rum men vaknar nér den sjuke ror pa sig. En
annan siger sig omojligt kunna sova i samma rum. Négon séger sig éta
somnmedicin for att kunna sova sjilv.

Om avlastningsenheten sdgs “det dr ju jdtteviktigt att den ddr méojligheten
finns ”. En anhorig sdger betraffande en avlastningsperiod “dd fick han vara
ddr fem dagar, dd fick man ju sova och vila, det skulle bara ha varit femton
dagar”.

Man framfor 6nskeméal om att f& lana larm for att kunna sova sjilv och bli
vickt nir den demenssjuke stiger ur séingen; “att ha mojlighet att fa ett

sddant larm, sa man kan tordas sova i lugn och ro och veta att man blir
vickt”.

Att kunna anpassa sig till hur demenssjukdomen férandras over tiden

Under samtalets gang pratar deltagarna om att demenssjukdomen fordndras
over tiden och att man uppticker ndgot nytt i demenssjukdomen allteftersom



den framskrider. Man tar ocksa upp att det varierar hur linge den
demenssjuke varit sjuk innan man tar kontakt med sjukvarden och utredning
gors.

Deltagarna pratar om att man maste fa hjalp i ett tidigt skede av sjukdomen
och att ndr man fatt veta diagnosen skulle det vara “ndgon ddir som tog hand
om dig, ndr man fadtt diagnos och berdttade”.

Nar deltagarna samtalar om behovet av larm framkommer det ocksa att
sjukdomen foréndras over tid och ddrmed &ven behoven av hjilp. En
deltagare sdger om sin anhorig som varit sjuk en langre tid att behovet av
larm inte langre &r aktuellt eftersom denne inte langre gér ut.

Att kunna hantera problem

Det som kommer upp som ett problem bland nagra deltagare &r att den sjuke
har blivit avstidngd frén avlastningsenheten. De anhdriga uppfattar att
avstidngningen berott pé att den demenssjuke varit storande och brakig. Den
anhdrige har da fatt klara de vérsta perioderna sjélv. En deltagares
kommentar ar “det dr hemskt, sd far det inte vara”.

Ekonomin

En deltagare sdger “kommunen har ju tjidnat jéittemycket pa mig” for att
denne skott om den sjuke. En annan kommentar i ett annat sammanhang ar
“sa mycket billigare for kommunen att sdtta in ett larm, dn att ordna nagot
annat” Nagon tar ocksa upp att hemtjinst ar dyrare dn avlastning samt att
hogkostnadsskyddet &r bra.

Att kunna slappa taget och lamna 6ver ansvaret

Deltagarna tar upp de kénsloméssiga svarigheter som uppkommer nir man
som anhdrig kanner att det dr dags att lamna 6ver vardansvaret till ndgon
annan.

Ett stort steg att ta for den anhorige &r att borja anvinda sig av avlastning. En
uttrycker “det finns ett sant motstdand hos mig att ta de hdr kontakterna”.
Nagon uttrycker att denne ringt dit for ett &r sedan men att man inte anvént
sig av avlastning dnnu. En deltagare som inte anvinder sig av avlastning
sdger sig vara isolerad med sin man, men lamnar honom ibland ensam en
kortare stund.

Nagon sdger att det ar “jdttejobbigt att l[dmna” personen pa
avlastningsenheten “man kdnner att man ldmnar dem eller att man sviker
dem”. Men man uttrycker ocksé att det &r enklare att Iimna den demenssjuke
pa avlastningsenheten jamfort med att ha ndgon i sitt hem. Man skulle inte
vilja ha ndgon i sitt hem.

Nagon uttrycker att fyra timmar ar for kort tid for avlastning och att denne
“satt som pd ndlar hela tiden” och kunde inte koppla av. Man har inte heller
kunnat koppla av under den tid som den sjuke fardats hem i taxi fran
dagverksamhet. En deltagare uttrycker att det varit problem nér personen
med demenssjukdom gétt vilse i skogen och polisen fatt hjilpa till med
eftersokning.



Den anhoriges behov av en kontaktperson

Kontaktperson

Vard- och
service samt andra
hjalpinsatser

Anhdrig

Figur 3. Anhérigas 6nskemal om en kontaktperson redan nar personen med demenssjukdom
fatt sin diagnos. Pilarnas tjocklek symboliserar betydelsen av kontaktvagarna.

Kontaktperson

Deltagarna uttrycker att det behdvs en kontaktperson for den anhérige. De
uttrycker att det behdvs “hjdlp i ett tidigt skede” av sjukdomen, “ndr man
fatt diagnosen . En del har kunnat ringa avdelningen pa sjukhuset och
fragat, andra har fatt ett kort med telefonnummer att ringa till och det har
man tyckt varit bra. Deltagarna uttrycker dnskemal om att bli kontaktade
men ocksa att de sjdlva har ndgon att véinda sig till (figur 3).

Det behovs en kontaktperson redan

nar personen med demenssjukdom fatt sin diagnos

Behovet av att det finns en kontaktperson framkommer flera ganger i
samtalet mellan deltagarna. De uttrycker att det skulle vara véldigt bra om
nagon kontaktade den anhdrige i samband med att diagnos var faststalld.
Man anser att kontaktpersonen ska vara ndgon som jobbar inom varden och
nagon som kénner till sjukdomen, som kan ge svar pa fragor som den
anhorige har. Deltagarna uttrycker att kontaktpersonen ska gé att né per
telefon. Det framkommer att nér personen med demenssjukdom skrivs ut
fran sjukhuset efter att ha blivit utredd och fatt diagnos vill de anhoriga bli
kontaktade “ndgon ska ta kontakt, (...), annars blir det sd att man skjuter pd
det”.

Hur kontaktpersonen ska arbeta

Flera av deltagarna ser kontaktpersonen som ett stod och en hjilp, en person
som de anhoriga latt kan komma i kontakt med nér de behdver hjélp “det
madste finnas ett telefonnummer man kan ringa och bli hjdlpt”. De uttrycker
att man ska kunna ringa kontaktpersonen nistan dygnet runt. Men ocksa att
kontaktpersonen ska kunna géra hembesdk for att skapa en forsta kontakt.

Tankar om att kontaktpersonen ska fungera som ett moraliskt stod framfors
for att t.ex. borja anvénda avlastning eller dagverksamhet “har man en
kontaktperson som stéttar en moraliskt kanske man kommer sig for”.

De uttrycker att kontaktperson ska t ex kunna informera om hjélpmedel och
slussa vidare.



Exempel pé& andra hjélpinsatser

I samtalet mellan deltagarna kommer négra exempel pa situationer upp nir
de varit i behov av andra hjélpinsatser (figur 3) som en kontaktperson skulle
kunna formedla.

Hjalp i akutsituationer

En deltagare uttrycker att det maste finnas ett telefonnummer som man kan
ringa kvillar, nétter och helger nér akutsituationer uppstér, sasom att
personen med demenssjukdom férsdker rymma. Samma behov av att kunna
ringa ndgonstans framkommer nir det géller om personen har férsvunnit fran
hemmet och inte kan forvéntas hitta hem igen.

Hjalpmedel och bostadsanpassning, vad kan samhallet hjalpa till med?

Hjilpmedel och bostadsanpassning diskuteras under en del av samtalet. En
deltagare uttrycker att denne fatt 1ana de hjdlpmedel som funnits behov av.
En annan uttrycker svérigheter som uppstatt i samband med hjalpmedel och
bostadsanpassning. Det framkommer att samtliga inte vet var man vénder sig
for att fa lana hjalpmedel.

Onskemal om att i 14na larm framfors. Man talar om larm till spisen, till
ytterdorren, sdngen och for eftersokning.

Diskussion

Studien visade att anhdriga vardare har ett omfattande behov av stdd och
hjdlp. Innehallsanalysen av fokusgruppintervjun resulterade i tre
huvudkategorier: kunskap om demenssjukdomar, den anhdriges situation
och den anhoriges behov av en kontaktperson.

Kunskapen om demenssjukdomar framstélls i studien som viktig. Detta &r
helt forstaeligt eftersom den anhdrige bade ska kunna forsta
demenssjukdomens symtombild och kunna hantera situationen samt veta nar
det ar dags att vinda sig till sjukvarden eller andra hjilpinstanser. Att vara
anhorig till en demenssjuk person innebar ocksé ofta olika
omvardnadsuppgifter. Den demenssjuke behover bland annat hjélp eller stod
i vardagsnéra dagliga aktiviteter, t ex att dta, kld sig och skota hygienen (9).
Den anhoérige behover ocksa kunskap om den situation de sjédlva ar i.

Kunskapen visar sig ocksa vara viktig for den anhorige for att de ska kunna
bli bemdtta pa ratt sitt och for att de ska kunna ta del av den vard och de
insatser som kan erbjudas av de professionella. Kunskap om
demenssjukdomar som de professionella besitter dr viktig for den anhdrige
for att varden av den demenssjuke ska vara sa bra som mgjligt, men ocksa
for att den anhorige ska orka varda den demenssjuke oftast under en langre
tid.

Den anhérige som vardar den demenssjuke tar ocksa upp vikten av att slékt,
vanner och allménheten har kunskap om demenssjukdomar for att de ska
kunna forsta varandra.

Huvudkategorin kunskap om demenssjukdomar indikerar att det &r mdtet
mellan den anhérige och de professionella respektive den anhorige och slékt,
véanner och allminhet som &r den kritiska punkten. Om skillnaderna i
kunskap mellan anhoriga vardare, professionella samt sldkt och vanner ar
alltfor stora kan detta innebéra att motet mellan individer i respektive grupp
forsvaras och inget reellt kunskapsutbyte sker och ddrmed ingen forstaelse



heller. Otillrackliga kunskaper hos anhdriga kan ocksé innebéra att moten
med professionella inte kommer till stand. Otillrdckliga kunskaper om
demenssjukdomar hos sldkt och vénner kan dven innebéra att méten upphor.

Det ar viktigt att méten mellan den anhdrige och professionella samt den
anhorige och vénner etableras for att den anhorige ska kunna anvinda sig av
det sociala stodet som coping-strategi tillsammans med kunskapsinhdmtning.
Almberg m fl har funnit att det &r mycket viktigt for anhoriga att ha nagon
att prata med om sina kanslor likvdl som att fa rad och information om hur
man handskas med en familjemedlem som ar dement (4). Kunskap om vad
det innebdr att leva med en demenssjuk person dr synnerligen viktig och
utbildning for anhoriga bor déarfor erbjudas som en del i ett
interventionsprogram for anhoriga. Interventionsprogram med utbildning
kan motiveras av att strategier for kdnslomassigt accepterande i kombination
med informationssékning samt anviandandet av socialt stod har visat sig vara
effektiva (4).

Innehéllet i en utbildning for anhdriga bor besta av kunskap om de kognitiva
nedséttningarna, beteende- och personlighetsforandringar hos den
demenssjuke, men ocksa kunskap om anhdrigas situation och vilket stod
samhillet kan erbjuda. Innehallet i en utbildning fér anhériga bor ocksa
innefatta hur man som anhorigvéardare kan hantera hog belastning.

Den andra huvudkategorin visar att de anhdriga beskriver bdde emotionella
och praktiska svarigheter. Den anhorige paverkas av demenssjukdomen pé
ett sadant sitt att det fordndrar hela livssituationen. Det framkommer att det
dr en process som den anhorige genomgar med en emotionell kris, dir bl a
sorg ingar, i samband med att demenssjukdom diagnostiseras. Lindgren m fl
har funnit stod for att sorg ar en del av de emotionella upplevelser som
makar och barn har som anhorigvardare (8).

Oro 6ver hur den anhorige ska orka varda den sjuke samt att man kénner att
man sviker om man inte orkar, dr kdnslor som framkommer. Dessa kénslor
har man funnit i andra studier bl a Ching-ching Chung (9) har beskrivit
denna kénsla som en forpliktelse.

Resultatet visar ocksa pé olika strategier for att hantera olika situationer.
Avlastning &r t ex en strategi som anvénds for att kunna orka med att vérda.
Individuella 16sningar for att kunna fé nattsomn framkommer men ocksé
forslag till forbattringar. Demenssjukdomen, som ar en progredierande
sjukdom, paverkar de anhdrigas situation sa att de maste anpassa sig till
rddande omstdndigheter allteftersom sjukdomen framskrider. Det
framkommer att behoven av hjélp inte 4r desamma under hela
sjukdomstiden.

I studien framkom att anhdriga har varit utsatta for situationer som inte
kunnat 16sas pa ett tillfredstéllande sétt. En svar situation for en anhdrig ar
till exempel dé avlastningsenheten inte kan ta emot en demenssjuk person
som beter sig stokigt och storande. Detta tyder ju pa att det ar ett systemfel:
det som foranleder avlastning diskvalificerar samtidigt fran avlastning.
Forslagsvis bor handlingsberedskap for sadana situationer arbetas fram inom
kommunens verksamhet sé att den anhorige kan bli avlost vid sddana
tillfallen.

Ekonomiska aspekter pa samhaéllets stodfunktioner framkommer. Man ar
medvetenheten om virdet av de insatser som utfors av anhdriga, dven i

10



pengar raknat. Man ar ocksd medveten om att hjdlpmedel kan vara ett billigt
alternativ jamfort med andra omvardnadsinsatser.

En kdnslomassig svar situation dr nir den anhorige inte langre kan vérda den
sjuke. Wackerbarth (13) har funnit att anhorigvardare behover hjilp att fatta
beslut. Hon menar ocksa att anhdrigvardare behover tillatelse att bestimma
sig for var gransen gar for sin formaga att varda samt att kinna sig saker nér
de nérmar sig grinsen att det dr den rétta tiden for att fatta ett beslut. Bade
anhdriga vardare och professionella méste lira sig att forsta processen med
att fatta beslut, planera for framtiden och kunna handskas med situationer
som uppkommer. Den anhérige maste l4ra sig att det dr en
utbildningsprocess. Detta kan t ex goras inom ramen for ett
interventionsprogram dér utbildning och radgivning till anhoriga ingar.
Bréannstrom m fl (14) har i en uppfoljande studie funnit att
radgivningsgrupper for anhoriga stodjer den anhoriges optimala utveckling
av personliga resurser, problemldsning och beslutsfattande. Ching-ching
Chung (9) foreslar att stodgrupper for anhdriga vardare och utbildning i hur
man handskas med kognitiva nedsittningar och beteendefordandringar bor
ingd i ett interventionsprogram for anhdriga vardare till demenssjuka
personer.

Anhoriga i denna studie foreslar att den anhorige far sig tilldelad en
kontaktperson med vardkunskap, direkt efter att demenssjukdom ar
diagnosticerad. Behovet av en kontaktperson sa tidigt som mdjligt i
sjukdomen kan stddjas av bland annat Kuhn som menar att effektiva
interventionsmetoder i ett tidigt stadium av sjukdomen skulle kunna minska
eller undvika kriser som ofta utvecklas hos den anhorige senare i sjukdomen
(5). I enlighet med att det dr en process som den anhorige genomgar menar
Brannstrom m {1 (14) att en langre tid av stdd &r béttre 4n en kort utbildning.

Det som ocksa framkommer under den tredje huvudkategorin dr anhdrigas
onskemal om att bli kontaktade av kontaktpersonen. En utav de faktorer som
beskrivs i den anhoriges situation dr det kaos och den maktloshet som
beskrivs som ett sorgearbete hos den anhdrige. Det sorgearbetet har uttryckts
som en handlingsforlamning hos den anhérige, vilket kréver att
kontaktpersonen &r ansvarig for kontakten med den anhorige. Dessutom kan
det underlétta att en utomstaende tar kontakt med tanke pa de symtom som
sjukdomen medfor med bl a misstinksamhet och svartsjuka.

Det som ocksa framkommer &dr 6nskemalet om att kontaktpersonen gar att
kontakta per telefon samt att kontaktpersonen ska fungera som ett moraliskt
stod och slussa vidare till andra vardinstanser. Detta innebér att
kontaktpersonen méste ha gedigna kunskaper om vad det innebar att leva
med en demenssjuk person samt vil kdnna till hur organisation inom
landsting och kommuner &r uppbyggd med det stéd som samhéllet kan
hjélpa till med.

Studien

Bidraget till denna studie kommer frén sju personer representerade av maka,
make och dotter som vérdar sin demenssjuke familjemedlem. De anhoriga
har ocksé erfarenhet av de avlastningsformer som kommunen kan erbjuda.
Urvalet kan darfor sdgas vara representativt for gruppen anhoriga som vardar
en demenssjuk person. Trots att studien ar utford vid endast ett
intervjutillfdlle och med ett fatal personer bor materialet kunna spegla det
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behov av stdd och hjilp som anhdriga har. Resultaten i denna studie stods
dessutom av tidigare publicerad forskning.

Slutsatser

Eftersom resultatet visar pa behovet av kunskap och anhorigas behov av en
kontaktperson tidigt i sjukdomen bor interventionsprogram utformas inom
kommun och landsting for anhdriga till demenssjuka personer.

Innehéllet i ett interventionsprogram for anhdriga till demenssjuka personer
foreslds innefatta:

En kontaktperson till samtliga anhoriga i samband med att diagnos
faststélls.

Kontaktpersonen ansvarar for kontinuerligt radgivande stdd till den
anhorige.

Utbildning till anhériga i form av radgivande stodgrupper innehallande
flera utbildningstillféllen.
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BILAGA 1

BEoU

FORSKNING OCH UTVECKLING INOM ALDREOMRADET | PITEA ALVDAL

16 mars 2001
Hej!

Du har tackat ja till att delta i en gruppintervju. For dig innebér det att du tillsammans med
fem andra personer deltar i en gruppintervju torsdag den 5 april 2001. Syftet med
gruppintervjun ar att ta reda pa vilket behov av stod och hjilp man har som néira anhorig till
en person med demenssjukdom.

Deltagandet r helt frivilligt och du kan nir som helst vilja att avstd fran att delta.

Vi som kommer att stdlla fragorna heter Marit Andersson och Ewa Karlsson och arbetar pa
FoU Pitea dlvdal som dr en forsknings- och utvecklingsenhet inom &ldrevarden. Fou Pitea
dlvdal har sina lokaler pa Djupviksgatan 20 i Pited (mittemot Folkets Hus). Vi kommer att
gora intervjun i dessa lokaler.

Vi kommer att spela in intervjun pa band for att underlétta sammanstillningen av de
synpunkter som kommer fram. Nir sammanstéllningen &r gjord kommer vi att radera banden.
De synpunkter som framkommer i gruppintervjun kommer att sammanstillas i form av en
skriftlig rapport.

Du garanteras att dina synpunkter behandlas konfidentiellt 1 sammanstédllningen. Det innebér
att du kommer inte att kéinnas igen i rapporten, men du kommer sjélv att kunna kénna igen
vad du bidragit med.

Vilkommen till Djupviksgatan 20, Pitea, torsdag 5 april kl 13.00-14.30

med dina synpunkter, idéer och asikter om stdd och hjélp till ndra anhoriga till en person med
demenssjukdom

Haélsningar,
Marit Andersson Ewa Karlsson

mobiltfn 070-622 45 63

FoU Pitea
Forskning och utveckling inom dldreomradet
Djupviksgatan 20, 941 33 PITEA

Telefon 0911-211 256



Exempel pa fragor som vi kommer att stiilla under gruppintervjun ir;

1. Vilket behov av stod och hjédlp har man som néra anhorig till en person med
demenssjukdom?

Tiden innan demenssjukdom é&r diagnostiserad?
Nér man vet att det &r en demenssjukdom?
Nér man bor tillsammans med den nira anhorige som har en demenssjukdom?

Nér den néra anhorige som har en demenssjukdom bor i sérskilt boende (sjukhem,
servicehus etc)?

Nar man inte bor tillsammans med den nira anhorige som har en demenssjukdom?

2. Nar och 1 vilka situationer behdver man stdd och hjidlp som anhorig?

3. Har du egna idéer, asikter eller forslag om hur stdd och hjélp till anhoriga skulle se ut?

4. Vilket stod och hjilp behover du som néra anhorig och vilket stod och hjélp behdver
personen med demenssjukdom?

5. Kénner du som néra anhorig oro for personen med demenssjukdom. I sé fall 1 vilka
situationer?

6. Vilket stod och hjélp har du fatt?

7. Vad saknar du i form av stod och hjilp?
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