Att vara anhérig till en person med

demenssjukdom

Britt Aimberg

Artikeln handlar bl.a. om anhérigas motiv
och vérdgivarrollens positiva och nega-
tiva sidor. | artikeln beskrivs sjukdoms-
férloppets olika krisreaktioner ur ett
anhérigperspektiv, vad som hander nar
samhéllet tar dver huvudansvaret och
hur anhériga upplever sin situation nar
allt &r dver. Artikeln avslutas med forfat-
tarnas egna reflektioner kring hur stédet
till anhdriga bor utformas fér att de anhé-
riga bade ska vilja och orka ha sin sjuke
anférvant hemma langre.

Artikeln &r forfattad av Med.dr Britt Alm-
berg och Med.dr Wallis Jansson.

Texten ar hamtad ur boken Att méta
personer med demens, Anna-Karin
Edberg (red.) Studentlitteratur (2001).

Anhdriga som omsorgsgivare
Cirka 70 procent av de som drabbas av de-
mens vardas av anhoriga. Att bli anhorig-
vardare till en person med demens innebir
att livssituationen férsdmras totalt. En
kvinna, hustru till en demenssjuk, uttryckte
det s hir “allt mdste ske och planeras uti-
fran demenssjukdomens villkor”. Varfor
stiller man da upp som anhérigvardare? Fa
anhoriga kan ge ett motiv till varfér man
tagit pa sig rollen. Svar som “det bara blev
sd” eller “det dr sjilvklart att man stdiller
upp” forekommer ofta.

En demenssjukdom drabbar savil den
sjuke som hans nirstdende. I Sverige finns
det idag cirka 150 000 personer med demens-
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sjukdom. Om var och en av dessa har en till
tre nirstdende, make/maka, barn, slikt och
vénner, blir antalet personer som i prakti-
ken drabbas av sjukdomen mangdubbelt
storre, men dven om ett stort antal drabbas
ar det ofta en person som tar det stora an-
svaret. Studier, savil europeiska som ame-
rikanska, visar att betydligt fler kvinnor in
mén utfor anhoriginsatser (1, 2). Sextio till
sjuttio procent av den informella omsorgen
utfors av kvinnor. ”Anhorig stavas kvinna”
ar ett vanligt uttryck. Ofta 4r denna kvinna
en maka, om hon ir i livet, men dven dottrar
gor stora insatser (3, 4, 5).

Det finns flera skl till varfor man stiller
upp som anhorigvardare. Om kvalitén i re-
lationen mellan den anhériga och den sjuke
varit god dr det kanske helt naturligt. En
make uttryckte det sa hir: ”Hon dr mitt livs
stora kirlek. Jag tycker det dr sjilvklart
att stilla upp. Har man levt ett liv ihop sd
utvecklas omsesidiga forpliktelser”. Situa-
tionen upplevs dock inte alltid som sjilv-
klar utan det hinder att man tar pa sig rollen
fast man innerst inne inte vill. Omgivning-
ens och den anhdriges krav pa sig sjélv blir
olyckliga for savil henne som for den sjuke.
Nér man inte kan leva upp till forvintning-
arna utloses kénslor av otillracklighet, skuld,
skam och daligt samvete. Studier har visat

“allt madste ske och planeras utifrdn
demenssjukdomens villkor”.
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att overgrepp kan férekomma i situationer
ddr den anhoriga kidnner sig mycket stres-
sad (3).

Om det finns anhoriga som kan och vill
stilla upp far en person som drabbats av
demenssjukdom ofta ett mycket gott om-
hindertagande léngt fram i sjukdomsfor-
loppet. En anhorig som &dr omsorgsgivare
kan med stod av hemhjilp, dagverksamhet,
kortidsvérd och sirskilt boende ta hand om
och folja den sjuke. Anhoriga ér ofta den
nodvindiga ldnken for att bevara kontinui-
teten i varden.

De flesta personer med demenssjukdom
vardas av anhoriga i hemmet i ett tidigt sta-
dium av sjukdomen. Mojlighet att vistas i
det egna hemmet i den invanda miljon inne-
bir savil kidnslomdssiga som praktiska for-
delar for den drabbade. For den anhoriga
innebir dock varden av den sjuke att um-
ginget med vinner och bekanta minskar.
Hon blir mer isolerad och kan uppleva en
ensamhet i tvisamheten. Som svar pa fré-
gan om hon hade négon tid for sin egen del
sade en hustru s& hir: "Nej, nej, jag lever
min makes liv nu”. Att vara anhorig till en
person med demenssjukdom férknippas ofta
med fysiska, emotionella, sociala (6, 5) och
finansiella bordor (7). Det #r svart att sdga
vad som ir mest betungande. Dock har man
i flertalet studier funnit att den psykiska/
emotionella pressen #r det storsta proble-
met. I Sverige har man, inom ramen for
Kungsholmsprojektet i Stockholm, foljt an-
horigas situation under manga &r. Man har
intervjuat anhoriga frén det att de paborjat
sin “anhorigkarridr” (8) till dess att perso-
nen med demens avlidit (3, 4, 5). Intervjuer
har dven genomforts med anhoriga till
kognitivt friska éldre. I flera studier fann
man att anhériga till personer med demens-

140

sjukdom upplevde storre pafrestning och
sdmre hilsa én anhériga i kontrollgruppen.
Belastningen minskade dock over tid bade
bland de anhoriga vars anforvant vistades
i hemmet och i gruppen dér den sjuke flyt-
tat till sirskilt boende (3). Internationella
studier har ocksd visat att anhorigvardare
upplever pafrestningarna som storst i bor-
jan av sjukdomen (9).

Att varda sa lange det gar bra, inte
hur lange som helst
Ur den sjukes perspektiv dr det ofta bist att
bo kvar hemma i det egna hemmet. Anho-
riga som kinner sin anforvant och hans
behov fran tidigare stadier i sjukdomen har
naturligtvis ocksé bist forutsittningar for
att klara omvardnaden, ndr den demens-
sjuke forsimras och far betydande svarig-
heter att kommunicera. Samtidigt far det inte
vara sa att anhoriga vardar och kidmpar all-
deles for linge och att flyttningen upplevs
som ett nederlag. Den sjuke far inte undan-
hallas den vérd som hans tillstdnd kriver.
Det ir dock inte alltfér ovanligt att vardper-
sonal pa sirskilda boenden upplever att den
anhoriga dr sd utarbetad att dven hon behd-
ver stort stod. Ett véardbitride uttryckte det
s& hir: "Ndr den sjuke flyttar in far vi inte
en patient utan tv@”. Studier har ocksé vi-
sat att anhoriga pa grund av platsbrist inom
sdrskilda boendeformer tvingats att kimpa
mer dn de orkar (10). Utbrindhet hos den
anhoriga &r inte ovanligt (4) och det har visat
sig att anhdriga som vardat en person med
demens under en lidngre tid kan ma sa daligt
att det finns risk for en for tidig dod (11).
De anhérigas roll fordndras under sjuk-
domsforloppet. Fordndrade roller kan vara
ett stressmoment. Fran att ha haft huvud-
ansvaret under ménga ar far den anhdorige
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en mer passiv roll nir den sjuke flyttar till
ett annat boende. I intervjuer med anhoriga
vars anforvanter flyttat till sirskilt boende
undersoktes interaktionen och kommuni-
kationen mellan den anhériga, den sjuke
och vardpersonalen i forhallande till stress
(4). Nistan alla anhoriga anség att de kog-
nitiva fordndringarna som glémska, bris-
tande orientering och att inte vara igenkind
av sin anforvant var mycket stressande.
Studien visade emellertid ocksa pa att an-
horiga kinde sig stressade nir de inte fick
vara med dd det fattades beslut i virden av
den sjuke. Anhdriga ville kédnna sig respek-
terade som samarbetspartners. De ville fort-
sdtta att vara ett stod till sina anforvanter
trots att de inte orkade ta hela ansvaret.
Tydligt var att anhoriga inte bara sag till
vad som gjordes for den sjuke utan ocksa
hur hjilpen gavs. Nagot som man anség
vara mycket stressande var nir personalen
talade 6ver huvudet pa den sjuke.

Det var viktigt for anhoriga att bli tillfra-
gade om hindelser och detaljer ur den sju-
kes liv. Sadana kunskaper &r ocksa viktiga
for vardpersonalen for att de ska kunna ut-
forma en god individuell vard. Att i s hog
grad som mdjligt vara delaktig i att den sjuke
kénde sig "hemma” var nddvindigt for att
bide den anhoriga och den sjuke littare
skulle finna sina nya roller. Manga anho-
riga uppskattade ocksé att personalen
etablerade en kontakt med den sjuke i det
egna hemmet innan flytten till ett sdrskilt
boende blev aktuell. Aven andra studier
har visat pa vilket virde och vilken bety-

De ville fortsditta att vara ett stod till sina
anforvanter trots att de inte orkade ta hela
ansvaret
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delse anhoriga tillskriver hembesok (12).

Krisreaktion

Nir en ofrivillig foréndring av ens tillvaro
sker, som nidr nagon anforvant drabbas av
en svar sjukdom eller avlider, uppstar ofta
en krisreaktion.

Omgivningen brukar forsta de kinslor av
sorg som en ndra anhorig upplever vid ett
dodsfall och kan ge trost och stdd. Dire-
mot dr det betydligt svarare att forstd de
kénslor av forlust och sorg som en anfor-
vant till en person som drabbas av en
demenssjukdom kan uppleva. Tidigare er-
farenheter och inlirda reaktionsméonster dr
inte ldngre tillrackliga for att forstd, for att
kommunicera med den sjuke och psykiskt
bemistra den aktuella situationen. Ménnis-
kor i omgivningen och vérdpersonalen for-
stér inte alltid den kris och krisbearbetning
som de anhoriga gér igenom.

En kvinna vars man insjuknade i demens
vid 45 ars alder uttryckte det sa hir: ”Det dr
inte en kris att gd igenom, det kommer fler”.
Nir sjukdomen fortskrider tillstéter nya
symtom och funktioner forsidmras ytterli-
gare, vilket innebdr att nya kriser tillstoter.
En dotter berittade om tillfdllen under sin
mors sjukdom d& hon drabbades av kris-
reaktioner. Ett sadant tillfille var nir hon en
dag kom pa besdk till sin mor och modern
inte kidnde igen henne. Daniel Kuhn (13)
beskriver i en artikel inte mindre #n nio till-
féllen under demenssjukdomens progres-
sion da den anhoriga kan drabbas av en
krisreaktion, och ger dven forslag pa hur
vardpersonalen pé olika siitt kan stodja den
drabbade. De nio tillfillena &r enligt forfat-
taren; i borjan, da symtomen gradvis ut-
vecklas, vid diagnostillfidllet och d& bete-
endestdrningar intrdder. Nidr man tvingas
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soka hjilp utifrén, nir den sjuke drabbas av
inkontinens och om den sjuke maste vér-
das pa sjukhus for annan sjukdom kan
ocksd upplevas som mycket svéra situatio-
ner for den anhorige. Den svéraste av alla
kriser uppstér kanske nir man méste “slép-
pa taget” och ldmna sin kére anforvant pa
ett sirskilt boende. Daniel Kuhn menar att
kris nummer atta infinner sig nér inldrda
beteenden som t.ex. formégan att forse sig
med mat forsvinner. Den sista krisen upp-
star i samband med ddden och den efterfol-
jande anpassningsperioden. En del anhd-
riga kan uppleva anpassningssvérigheter
da de forlorar sin vardgivarroll. For vissa
kan det bli en akut identitetskris.

Anhérigai livets slutskede —en ater-
blick som omsorgsgivare

Sista fasen som anhérig till en person med
demenssjukdom innebir att f6lja sin anfor-
vant den sista tiden i livet, fram till doden. I
en studie intervjuades anhdriga cirka sex
méanader efter att den sjuke avlidit (4). De
ombads beritta hur de upplevt sin tid som
anhorigvardare samt hur de hanterat situa-
tionen sedan deras anforvant gatt bort. Over
hilften av de anhoriga beskrev en littnad i
och med den sjukes bortgang och dod.
Littnaden beskrevs dock pa tva olika sitt,
dels som en littnad for egen del, dels som
en littnad for den sjuke, som nu inte langre
behovde lida. En anhorig sa: “Jag dr glad
att allt dr over. Det kinns som en tyngd
har lyfts frdn mina axlar” En make ut-
tryckte det s& hir: "Jag kinner en stor ldtt-

Den svdraste av alla kriser uppstdr kanske
ndr man mdste sléippa taget” och ldmna
sin kdre anforvant pd ett sdrskilt boende
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nad nu ndr hon dr dod. Allt dar over for
henne. Hon har kimpat tillrdackligt”.

I studien framgick ocksd hur anhorigvar-
darna upplevt det sociala stodet. De anhd-
riga uppgav hur viktigt stodet frén slikt och
vinner var for att klara av situationen. An-
horiga som hade nigon att vinda sig till
och tala med under tiden som omsorgs-
givare uttryckte oftare att de upplevde en
ldttnad i sin situation. Viktigt var ocksd att
stodet fanns kvar efter den sjukes bortgéng.
Anhériga uppgav att de fick bade emotio-
nellt stod och praktisk hjdlp. En anhorig
menade: “Det dr viktigt att ha ndgon att
tala med som jag har. Att nagon finns ddr
och lyssnar och forstdr, det dr viktigt”. For
vissa personer kan praktisk hjdlp vara vir-
defull, vilket foljande citat belyser: ”Min
vin kom och hjdlpte mig. Han klippte grii-
set medan jag plockade ogrids. Att fd hjilp
med tridgdrden var guld virt”.

En analys av anhérigintervjuerna visade
att manga kinde sig oforberedda infor den
sjukes dod. Detta dr en situation dir exi-
stentiella fragor stills, och det &r inte givet
att anhoriga, den sjuke eller personalen har
en beredskap infor eller kunnighet att sam-
tala om detta. De sista dagarna i den sjukes
liv 4r ndgot som de anhdriga ofta bér inom
sig i sorgearbetet. Det &r viktigt att anhoriga
far mojlighet att ta ett sista farvil och att de
far sitta med vid dodsbddden om de Onskar.

Hur anhdoriga bearbetade tiden efter att
den sjuke avlidit hade ett samband med hur
de upplevt sin tid som anhorigvardare (14).
Almberg (4) fann att anhoriga som i sina
berittelser var mer positiva, trots sorg och
saknad, upplevde en storre littnad efter det
att personen avlidit. De var ocksd ndjda med
stodet fran familj och vinner till skillnad frén
dem som talade om tiden som omsorgs-
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givare som en stor borda, med nist intill
utbrindhet som f6ljd. Dessa personer
ndmnde sorg, skuld och negativa kinslor
for att bland annat “inte ha rickt till” som
anhorig for sin anférvant med demens-
sjukdom. Betriffande stod fran vardperso-
nalen visade studien att anhoriga uppskat-
tade att fa stdlla fragor och tala med likare,
sjukskoterska eller annan vardpersonal om
sjukdomstiden och dodsfallet. Nagra anho-
riga saknade dock denna mojlighet.

Om den anhoriga inte far forstaelse for
sin situation och den hjilp hon behover
finns det en risk att hon inte lyckas ta sig
igenom krisens faser. Aven om den demens-
sjuke dr den svagaste kommer den anhé-
riga ocksa att bli svag om hon inte far till-
rickligt stod. Genom att individuellt stodja
de anhoriga utifran deras behov och 6ns-
kemal kan vi férhoppningsvis forebygga att
de blir en svag grupp. Olika program kan
stddja anhorigvardare genom hela forlop-
pet av demenssjukdomen. Det kan leda till
att anhoriga mar bittre och orkar ha sin
sjuke anforvant hemma ldngre (15). I
forlingningen kommer férhoppningsvis
stodet de demensdrabbade tillgodo genom
att kvaliteten pa varden forbittras.

Ett stod betyder sa mycket
Ndr ska man da ga in och ge stod fran den
formella varden? Efter samtal och intervjuer
med manga anhdriga och efter att ha tagit
del av interventionsstudier som bedrivits in-
ternationellt, gors en liten sammanfattning.
Att varda ir inte en fristdende hindelse
eller statisk process, utan den vard som de
anhoriga ger fordandras under sjukdomens
forlopp. Den sjuke passerar olika stadier i
sjukdomsutvecklingen (16) och detsamma
gor vardgivaren (17, 8). De stédprogram
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som anvinds maste dd motsvara dessa for-
dndrade behov. Darfor bor det finnas olika
program som passar de anhoriga i de olika
stadierna (se 18, 19 for oversikt).

Maénga vardgivare och personer med de-
menssymtom soker inte hjélp forrdn sjuk-
domen 4r langt framskriden eller nér en kris-
situation uppstar, nagot som vardplanerare
bor kinna till.

Det ar viktigt att stodatgirder startas ti-
digt 1 sjukdomsforloppet for att:

1. bygga upp en relation till nigon inom
kommunen, ett forhdllande som sedan kan
utvecklas,

2. grundldgga en plan for vard som ocksa
kan utvecklas over tid,

3. hjdlpa de sjuka och de anhériga att an-
passa sig till den nya situationen.

Vilken typ av stéd behovs?

Anhoriga behover utbildning for att fa for-
staelse for demenssjukdomen och dess
konsekvenser och for att klara av svara
beteendeforiandringar som ofta drabbar den
person som blivit kognitivt forsimrad. De
anhoriga behover fa hjidlp med att utveckla
strategier for att bemistra och hantera de
situationer som uppstér. Utbildning bor ges
fortlopande under sjukdomens forlopp ef-
tersom nya problem och fragor stindigt
uppkommer (se 20 for dversikt). Studier har
dven visat att anhoriga uppskattar skriftlig
information under sjukdomens alla stadier
och dven efter den aktiva perioden som
vardgivare (21).

Vardarna behover ocksa fa ge uttryck for
de negativa kidnslor som ofta uppstér nir
man star infér uppgiften att virda en kir
anforvant. Kdnslomdssigt stod liksom ut-
bildning kan man fa genom att delta i stod-
grupper som leds av professionella och dar
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Anhoriga behover utbildning for att fa for-
stdelse for demenssjukdomen och dess kon-
sekvenser

anhoriga har mojlighet att triffa och dela
erfarenheter och kinslor med andra med lik-
nande problem. Ett alternativ till stod-
grupper kan vara individuell radgivning
och/eller familjeradgivning (15, 22).

Den sjukes tillstdnd forsdmras i takt med
att tiden gér och han far behov av mer eller
mindre konstant hjilp och tillsyn. Kraven
pé vardgivarna, som nu ocksa har blivit dldre

" och mer slitna, 6kar. En hustru sa: "Det kéinns
som jag skulle kvdvas ndr jag aldrig kom-
mer loss”. En annan sa: ”Det kdnns som jag
gdr har i ett vakuum”. Stod i form av avids-
ning kan ge vérdarna ett avbrott i den ofta
tunga omsorgsrollen. Att komma hemifran
och f& kontakt med andra manniskor kan
ocksa vara av stort virde for den sjuke.

Avldsning kan ske genom att den sjuke
far mojlighet att delta i dagverksamhet en
eller nigra génger i veckan. Studier har vi-
sat att anhorigvardare kdnner sig mindre
deprimerade, tycker det dr mindre péfres-
tande och mar bittre dn anhoriga som inte
utnyttjar den servicen (23, 24). Genom
vixelvard, dvs. att den sjuke omvixlande
vistas i hemmet och pa sérskilt boende kan
den anhoriga fa ett vilbehovligt avbrott
for att orka med omsorgsrollen.

Den dag di den anhdriga inte orkar lingre
och den sjuke maste tas om hand pa sir-
skilt boende, kan upplevas som traumatisk
av sévil den sjuke som familjemedlemmarna.
Minga behover stod och psykologisk for-
beredelse for den stora omstdllning som
flyttningen innebdr. Forskare dr overens om
att ménga anhorigvardare bibehaller sin roll
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om #n forindrad, och att de upplever pa-
frestning och kédnslomissig stress dven
sedan deras anforvant har flyttat. Aven i
anhorigstudier som bedrivs inom Kungs-
holmsprojektet i Stockholm har man kom-
mit fram till detta resultat (3, 4, 5). En del far
skuldkinslor. Jag borde nog ha orkat lite
till”. Manga genomgar ocksa ett sorgear-
bete nir de bevittnar avkliddandet, dvs. nér
de ser att den ena formagan efter den andra
forsvinner. En kvinna uttryckte det sa har:
”Jag kinner mig som en dnka med en le-
vande make”. Detta foregripande sorgear-
bete kan vara svart att hantera, och de an-
horiga behdver hjilp av personalen pa bo-
endet. Hur kan da stodet se ut?

Stodet kan bestd i att uppmuntra de an-
hériga att verbalisera eller kla sina kénslor i
ord genom att personalen lyssnar och be-
kriftar dem. Sorgen behover omsorg. Per-
sonalen bor arbeta tillsammans med anho-
riga och integrera dem i teamet runt den
sjuke, sa att de kénner sig delaktiga. De
anhorigas erfarenheter och kunskaper ér
unika och de bor dirfor noga tas tillvara.
Anhériga bor ses som en resurs inte som
ett hinder (25).

Som tidigare papekats kan anhoriga ha
svart att anpassa sig till den nya situation
som uppstéar da vardgivarrollen upphér, vil-
ket kan leda till 6kad stress, depression och
social isolering. ”Chronic stress is not over
when it is over” (26, sid 372). Stod, t.ex. i
form av samtal, for att hantera dessa kéns-
lor, kan bidra till att intensiteten i och for-
loppet av sadana symtom lindras.

Familjemedlemmar bér uppmuntras att
framfora sina behov, problem och onske-
mal. Varje vardgivare och varje vardsituation
dr unik da anhoriga har olika problem, olika
erfarenheter, olika mojligheter att klara av
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Anhoriga bor ses som en resurs inte som
ett hinder

att varda och olika nétverk. Darfor bor inter-
ventioner skriddarsys sd att de svarar mot
varje individs behov. Interventioner dir flera
metoder anvints, t.ex. utbildning och avlos-
ning i kombination, har visat sig vara mer
framgéngsrika nér det giller paverkan pa hur
de anhoriga upplever borda och forekomsten
av depression #n t.ex. enbart utbildning eller
enbart avlosning (se 20, 27 for oversikt).

Vilka ska stodet riktas till?

I tidigare interventionsstudier har stddet
fokuserats pa en person, den primédra vérd-
givaren. Men da en familjemedlem insjuk-
nar i en demenssjukdom involveras ofta
hela familjen. Darfor ar ett familjeorienterat
perspektiv nodvindigt (15, 20). Hela famil-
jen blir d& medveten om och far forstaelse
for den primira vardgivarens situation. En
hustru sa: ”Jag orkar inte lingre. Men bar-
nen tycker att pappa ska fa vara kvar hem-
ma. De forstdr inte. Niir de kommer hem
sitter han mitt ibland dem och dr jdttelyck-
lig. Inte kranglar han da inte och inte smi-
ter han ut’. Nér familjen fungerar som en
enhet kan mer goras for den sjuke. Tillsam-
mans kan man gora mer dn var och en for
sig. De vardare som inte har nagra andra
anhoriga, och som en konsekvens av det,
ingen som kan stodja eller avlosa dem méste
fa sirskild uppmirksamhet (5). I och med
att diagnosen idag kan stillas allt tidigare
kan dven den sjuke delta i planeringen av
varden (20, 28). Genom samtal med den
demensdrabbade i ett tidigt stadium av sjuk-
domen kan man f& kad kunskap om &nske-
mal infér framtiden och en okad forstielse
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for hur den sjuke upplever sjukdomen. For-

hoppningsvis skulle detta ocksa paverka

hans livskvalitet i positiv riktning.
Sammanfattningsvis kan sédgas att for

stodatgirder ska vara effektiva ska de vara:

1. stadiespecifika

2. kinsliga for individuella behov

3. riktade mot hela familjen

4. tillgéingliga under hela sjukdomsprocessen
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