Parorende till personer med demenssjukdom i ett
nordiskt perspektiv.

Nordiska Rédet har med stdd av Danmark, Norge och Sverige, finansierat och Nasjonalt
kompetansesenter for aldersdemens i Norge har organiserat uppbyggnaden av en nordisk
databas om demensomsorg. Databasen skall tillgdngliggéra resultat och erfarenheter fran
forsknings och utvecklingsarbete inom demensomsorgen i norden. Foreliggande presentation
syftar till att ge en kortfattad inblick i den del av databasen som handlar om pérérendes
situation i1 varden och omsorgen om personer med demenssjukdom. Arbetsgruppen
“pérorende” och resultatet av dess arbete presenteras i medfoljande bilaga.

Forsknings och utvecklingsarbete inom virden och omsorgen om de dldre 1 de nordiska
landerna, har framforallt satt fokus pa den offentliga varden (1). Betrdffande omsorgen om
demenssjuka, har ocksé den medicinska forskningen haft en framskjuten plats

De péroérendes situation, roll och funktion har ddremot inte fatt samma uppmérksamhet. Med
tanke pd att demens ofta brukar kallas for ’pardrendes sjukdom”, som ett uttryck for att den
drabbar bade den identifierade sjuke och dennes pardrende, dr det forvanande att det inte
tidigare har dgnats mer intresse at de pardrende. Det dr darfor sdrskilt angeldget att
uppméirksamma den utveckling som ar pa gang pa omradet.

Fran periferi med riktning mot centrum

Med hjélp av forsknings och utvecklingsarbete som genomforts de senaste 10 -15 aren i de
nordiska ldnderna — hér begransat till Norge, Danmark och Sverige — kan man finna vissa
monster 1 utvecklingen.

I de arbeten som genomfordes pa 1980talet, hade den pardrende ofta en biroll och sillan en
central roll i forskning och studier om demensomsorgen. Med tiden har insikten dkat om att
den parorendes roll och funktion. Framforallt har intresset fokuserats pa de konsekvenser
som ett vardatagande av en demenssjuk person ofta medfor; psykiskt, fysiskt och socialt. I
forskningen har man identifierat olika typer av pafrestningar — stressorer - forknippade med
omsorgsrollen. Den kan innebdira stora fysiska krav som tunga lyft av den sjuke, att ge hjilp
med att dta och ga pé toaletten och att stindig behova finnas till hands, 6vervaka och se till”
den sjuke. I sin tur kan detta innebéra att den pardrende ofta forsummar egna behov av somn,
mat och egna intressen, vilken i ett nésta steg kan leda till trotthet, utmattning och ohélsa.
Andra mojliga orsaker till att vardsituationen kédnns pafrestande &r att den ocksa utgor en
ekonomisk belastning och medfor svéarigheter att uppréatthalla ett socialt umgénge. For manga
pardrende dr dock det svaraste att se hur ndgon man dlskar tynar bort och att forbereda sig pé
att han eller hon kan do.

Ett antal studier har dock dven tittat pd vilken betydelse den pardrendes sétt att bemdta den
sjuke har for sjukdomsforloppet i Alzheimers och andra demenssjukdomar. Det borjar sta
klart att den pardrende kan ha en mycket storre paverkan dn man hittills trott, sarskilt nér det
géller beteendeproblem och oro hos den sjuke. Det dr ur denna synpunkt viktigt att
beddmning och hantering av den parérende vardgivarens stress, fir en central plats i virden
och omsorgen av personer med demens.



Pérorendes betydelse i varden och omsorgen om den demenssjuke dr ocksé néra relaterad till
de stadier som Alzheimersjuke genomgar.

1. Mild demens: Under denna fas upplever personen svarigheter att orientera sig och far
forsdmrat ndrminne, vilket tar sig uttryck i problem med att komma ihadg namn och var
saker finns. Det leder i sin tur till 6kad &ngest, frustration, forvirring och irritation.

2. Moderat demens: Nu uppstar 6kade svarigheter med niarminnet, orienteringen och
koncentrationen. Gradvis paverkas ocksa ldngtidsminnet och den intellektuella formagan
forsamras. Personen kan bli misstdnksam och paranoid. Det blir svarare att klara den
egna personliga virden och somnmonstret fordndras.

3. Svar demens: Personen lider av allvarlig desorientering, kan kanske inte kénna igen
familjen eller vénner och/eller kommunicerar inte alls. Hans/hennes paranoia, oro och
aggressivitet 6kar och sd ocksa behovet av att {4 hjilp med det mesta.

Sammanvivda med dessa fordndringar hos personen med demens i de olika
sjukdomsstadierna dr den pérerendes kdnsloméssiga reaktioner. Reaktionerna beskrivs ofta i
olika typer av processforlopp och i olika stadier. Varje familjs situation &r unik och
anpassningsprocessen sker darfor kanske inte 1 just foljande ordning utan varierar i den
enskilda familjen.

1. Fornekande: man hittar ursékter for beteendet hos den anhériga med demens och
forklarar fordndringarna som normalt &ldrande, stress etc.

2. Overinvolverande: man forsdker kompensera for de situationer som uppstér, att saker
tappas bort eller att personen har svért att orientera sig.

3. llska: man blir arg 6ver den fysiska borda, de genanta situationer och den frustration som
beteendet hos personen med demens medfor.

4. Skuld: man kinner sig skyldig for sitt daliga tdlamod, sin ilska och svérighet att
tillmotesgd personens ologiska och orealistiska beteende och krav.

5. Accepterande: att acceptera gar langsamt da sjukdomen har en smygande borjan och ett
langt progressivt forlopp. De nira anhoriga gir igenom en forldngd sorgeprocess dd de
mister den person, sdsom de en gang kinde henne, langt fore den fysiska bortgangen.

I Hellstroms av handlingsarbete illustreras parorendes mer centrala roll i demensomsorgen
(2). Avhandlingen belyser parrelationen - ”couplehood” - centrala roll i forstaelsen av den
pardrendes roll och status. Studien lyfter fram att en mer relationell autonomi kan vara en
fruktbar utgangspunkt for att utveckla stodet till den demenssjuke och dennes parérende.
Detta innebdr att all den vard och omsorg som riktas till den sjuke maste samtidigt ses och
varderas ur den pardrendes perspektiv.

Fran borda till tillfredsstillelse

I mycket av den existerande litteraturen ligger tyngdpunkten pa att beskriva den upplevda
bordan hos den som vardar en sjuk pardrende. Vad som ofta brukar framhallas &r att varda
en pardrende &r ett atagande som inrymmer en rad olika praktiska uppgifter, som att hjdlpa



till med hygien, av- och pdkladning, matlagning, matinkdp och andra dagliga aktiviteter,
skdta ekonomi och kontakter med sjukvard och den dvriga omviérlden. Uppgifter som manga
ganger dr fysiskt krdvande. Det innebidr ocksa att férsoka hantera beteendeproblem hos
personen med demens som somnsvarigheter, oro och aggressivitet

Majoriteten av dem som vardar en sjuk parorende ér kvinnor, oftast maka. I de flesta studier
rapporterar kvinnliga vardare en storre borda 4n manliga. Anledningen till detta &r inte helt
klar. Dock tenderar dkta mian som vardar en anhorig att vara mer villiga att ta emot hjélp i
hushéllet an makan som vérdar, tycker att hon borde klara av att bade varda den sjuke och att
skdta hushéllet sjdlv. Det finns stora individuella skillnader 1 hur den som vardar en
familjemedlem upplever sin situation. Vissa anpassar sig till hur situationen férdndras over
tid, andra rapporterar 6kande stress och borda. Ett flertal studier har visat att parérende som
vardar en person med Alzheimers sjukdom l6per en betydande risk f6r depression.

Resultat som handlar om fysiska hélsoeffekter av vardgivande dr mindre entydiga dven om
ménga studier funnit bevis pd negativa effekter. Makar som vardar en paroérende med
Alzheimers sjukdom har i undersdkningar t ex uppvisat ett forsdmrat immunsystem och
bland kvinnor som vérdar har man funnit férhdjda blodtrycksviarden. Man har ocksa
konstaterat att anhorigvéardare 16per risk for att férsumma sig sjdlva med brist pa fysisk
aktivitet och somn. Andra studier tyder pa att vardgivare anvinder mer psykofarmaka och att
de upplever sitt allminna hilsotillstind som sdmre dn jaimforelsegrupper.

Det finns vissa svérigheter med att méta hélsoeffekter hos pardrende. Forst och framst ér de
flesta parorende gifta, vilket i sig ar en selektionsfaktor for bittre hélsa. Den som tar pé sig
rollen att varda sin make/maka maste vara kapabel att klara av det, det vill sdga hilsostatusen
kan vara en betydelsefull faktor for att ta pd sig vardansvaret. De som vardar en parorende ér
diarmed kanske “mer friska” fran borjan dn jaimforbara grupper 1 befolkningen.

Det som manga de flesta parérende upplever som svérast att hantera och som den storsta
bordan ér beteendeproblem hos personen med demens; oro, aggressivitet, vanforestéllningar
och brist pa hdmningar, som &r svarforutsedda och kréaver stindig uppmairksamhet. Den
upplevda bordan och stressen &r inte bara relaterad till individens sjukdomstillstind. Graden
av socialt stdd ar en betydande faktor, som péverkar den upplevda bérdan. Parérende som har
ett socialt stod upplever en mindre borda och rapporterar lagre grad av depression, storre
livstillfredsstéllelse och farre hdlsoproblem dn dem som &r mer socialt isolerade.

Aven egenskaper och hanteringsstrategier (coping) hos den pardrende sjilv har betydelse for
den upplevda bordan. Copingstrategier som dr mer problemfokuserade, d v s karaktériseras
av problemldsning, informationssdkning och att direkt ta itu med problem 1 vardsituationen,
savil som personliga egenskaper som optimism, &r relaterade till mindre depression hos
vardgivaren.

”Utbriandhet” dr ocksa mindre vanligt hos vdrdgivare som har en problemfokuserad
hanteringsstrategi 4n dem som har en mer emotionellt fokuserad strategi, vilket innefattar att
oroa sig, onsketinkande, sorg och sjdlvanklagelse. Kvinnor anvinder sig i hdgre grad av
emotionellt fokuserade strategier 4n mén.



Det som kinnetecknar utvecklingen under senare ar dr en 6kad insikt om att vrdandet inte
enbart upplevs som belastande eller tagandet som en bérda (2). Overhuvudtaget kan man
ifrdgasitta den “’svart- vita” bilden av de anhorigas upplevelser av att varda. Sanningen och
verkligheten ligger snarare sa d&ven om anhorigvardare rapporterar en hog grad av stress
associerat med omsorgsansvaret anger de ocksa att det finns ett antal fordelar. Ndrmare tre
fjardedelar av alla vardgivare rapporterar att de upplever sig gora nytta. For makar kan
varden och omsorgen om partnern ocksa stirka kénslan av egenvérde. Det kan ocksa
forstédrka relationen mellan den som ger och den som tar emot omsorgen.

Fran klient till samarbetspartner

En annan utveckling som &dr synbar &r att den offentliga varden och omsorgen allt oftare ser
den pérorende som en partner att samarbeta med i stillet for en klient jaimte den
demenssjuke. I de tre nordiska landerna finns numera olika stodinsatser som riktar sig direkt
eller indirekt till de pardrende. Stodet till den parorende kan oversiktligt delas in i tre
huvudformer.

Utbildning och information. Information for att ge den parorende kunskaper om
demenssjukdomen, dess symtom, orsaker och den forvintade utvecklingen. De behover
ocksa information om vilken hjdlp man kan fi frdn samhéllet. Utbildning i att hantera
beteendeproblem och oro hos personen med demens ér viardefullt bade for den pardrende
och den demenssjuke personen.

Stodgrupper —Stodgrupper r flera, de inkluderar bade utbildning och socialt stod. Studier
har visat att deltagande i stodgrupp haft en positiv effekt pa, d v s minskat,
anhorigvardarens depression och att denna form av stdd &r mycket uppskattat bland
deltagarna.

Avlésning — Manga pardrende dr i behov av att fi mdjligheter att vila eller avldsning fran
sitt vardansvar. Detta kan ges 1 olika former, som tex, dagverksamhet, avldsning 1
hemmet eller i bland en nagot langre vistelse pa ett sarskilt boende.

Interventioner i syfte att stodja pardrende och hjédlpa dem att hantera sin situation har
utvecklats och 1 vissa fall utvirderats ordentlig(3-5). Emellertid finns det mycket fa
kontrollerade studier av interventioner med syfte att minska vardgivarens upplevda borda
som har gjort jamforelser mellan experiment- och kontrollgrupper. Det ger en viss osdkerhet i
resultaten sdtillvida att de effekter man tycker sig kunna se av interventionen skulle kunna ha
uppstatt &ven utan att interventionen genomforts, t ex for att vardgivaren anpassar sig till
kraven eller pd grund av fordndringar hos den demente.

Den pafrestning som det innebér att virda en parorende ar resultatet av en mix av héndelser,
upplevelser, reaktioner och resurser i interaktion, som varierar betydligt mellan vardgivare
och 1 inflytande pa vérdgivarens hélsa och beteende. Det dr dérfor nddvandigt att utveckla
dialogen med den parorende for att komma fram till vilket stdd som behovs i varje enskilt
fall. Faktorer som kan vara viktiga att ta med i denna dialog &r; etniska och kulturella
aspekter, socio-ekonomiska omstandigheter, vilket socialt stod som finns, psykiatriska
symtom hos den parérende samt familjedynamik.



Liten uppméirksamhet har dgnats &t de problem anhorigvardaren upplever efter det att den
anhorige med demens hamnat pa ndgon form av institution eller avlidit. Det finns behov av

intervention for att hjdlpa pardrende att anpassa sig till en institutionsplacering eller
dodsfallet.

Néagra slutord

Med stdd av databasen och andra tillgdngliga kéllor, har olika aspekter pd utvecklingen av
vérden och omsorgen om de demenssjuka och den pardrendes roll och funktion belysts. Den
forsta dimensionen handlar om pardrendes plats i demensomsorgen; i centrum eller periferin.
Den andra dimensionen ror hur beskrivningen av de pardrendes upplevelser har utvecklats
efter en negativ — positiv dimension. Den tredje beskrivningsdimensionen handlar om i vad
mén man frdn samhéllets sida ser parorende som en samarbetspartner eller klient

Analysen visar att det finns en utveckling i alla nordiska ldnder som innebér att parorende far
en allt mer central stdllning, att de positiva sidorna parorendeskapet lyfts fram och att en
utveckling dr pd gang mot ett 6kat samarbete med de paroérende. Utvecklingen gér dock i
nédgot olika takt och banor i de nordiska landerna.

Pérorende intar en allt mer central stillning i demensomsorgen i norden. Forskning och
utvecklingsarbeten har givet 6kade kunskaper, som kan 6ka forstaelsen av den parérende och
den demente personens upplevelse av sin situation. Detta skapar samtidigt béttre
forutséttningar att utveckla samarbetet med och stodet till de pardrende. Det dr en angeldgen
utvecklingsuppgift i demensomsorgen i1 samtliga nordiska linder. Samtidigt finns hir goda
skal till att utveckla samarbetet och erfarenhetsutbytet nér det giller stodet till parérende 1 de
nordiska ldnderna.
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Arbetsgrupp Parorende:

Danmark: Merete Jensen Alzheimerforeningen, Ane Ackermann,
Hukommelsekliniken, Rigshospitalet, Norge: Ingun Ulstein, Nationalt
kompetensesenter for aldersdemens, Kjersti Engh, Nasjonalforeningen for folkehelsen,
Sverige: Lennarth Johansson, Socialstyrelsen.

Kort sammanfattning av gruppens diskussioner: Gruppens diskussioner har
framforallt handlat om hur man pa basta satt skall strukturera innehallet i databasen
nar det galler omradet parérende. Inledningsvis bestamde vi att satta en tidsgrans
bakat i tiden, genom att framférallt samla in referenser fran arbeten fran de senaste
10 -15 aren. Ett allmant problem i detta sammanhang ar att befintlig forskning pa
omradet i de tre nordiska landerna ar ytterst begransad. Daremot férekommer det en
hel del utvecklingsarbeten med hygglig kvalitet, som naturligtvis borde spridas.
Darutover finns ocksa annat material, ofta med ett stort informativt varde, for
skiftande malgrupper.

Gruppen uppfattade det darfér som angelaget att fa med denna typ av arbeten i
databasen, eftersom det sannolikt skulle vara av stort varde for dem som arbetar i
demensomsorgen. Har kan det naturligtvis uppsta kvalitetsproblem, eftersom det ar
svart att hitta relevanta kriterier for vad som lampligen skall tas in i databasen.
Gruppen ansag det som viktigt att ha en generés installning till vad som skulle tas
med i databasen. Férhoppningsvis kan den struktur som vi har arbetat fram var till till
hjalp nar det galler att navigera ratt i parérendelen av databasen.

| gruppen blev vi ocksa tamligen ense om att den framsta malgruppen for databasen
sannolikt skulle vara studerande pa olika nivaer och de som ar praktiskt verksamma
inom demensomsorgen. En annan viktig malgrupp ar patient- och
parérendeorganisationer. Sjalvklart kan databasen vara till nytta for forskare, men
forskare har lattare tillgang till och erfarenheter av att s6ka data och fakta och
behdver referenser av en annan kvalitet. Med studerande, praktiker och parérende-
och patientorganisationer som framsta malgrupper, var det ocksa naturligt att ha ett
antal vidare kategorier i databasen, som t.ex. "best practice”, "lagstiftning” och
"ovrigt” . Pa sa satt kan databasen fanga upp lite mer skiftande och till och med

udda material, men som skulle kunna vara till stor nytta for manga olika malgrupper.

En framtida mojlighet, nar databasen ar utbyggd, ar att den skulle kunna utgoéra
grunden for jamférande nordiska studier, till exempel pa omradet "Parérende till
personer med demenssjukdom”.



Struktur for databasen: Parorende/Anhoriga

1.Forskning

Hir redovisas forskningsresultat i form av artiklar i vetenskapliga
tidskrifter, bocker eller fristiende forskningsrapporter

2.Utvecklingsarbeten

Hir redovisas studier, kartlaggningar, resultat av forandringsarbeten med
ett uttalat syfte att forbéittra de parorendes/anhorigas situation.

3.Best Practice

Hir redovisas utvecklingsarbeten och modeller for ett béttre
parorendestod som dokumenterats med vetenskaplig metodik

4.Lagstiftning

Hér anges lagar och forordningar som har direkt koppling till parorende/
anhoriga

5.(")V1°iga referenser, arbetsmaterial, handbocker, skonlitteratur
etc

Hir aterfinns material av olika karaktar; artiklar och bocker av
parorende eller information till den parorende, for unga och gamla, filmer,
videos, DVD, talbocker

6. Lankar
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