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Sammanfattning

Det finns idag i Sverige manga personer som har drabbats av en demenssjukdom. Att
drabbas av demenssjukdom paverkar hela familjen och de narstaende far ofta dra ett
tungt lass vid varden av den sjuke. Manga narstaende sliter dygnet runt och loper darfor
stor risk att drabbas av hdg stressbelastning och depression som foljd. Demenssjukdom
kan delas in i olika typer sa som frontotemporal demens, Alzheimers sjukdom,
vaskulardemens. Olika typer av demens ger olika symtom men gemensamt ar att de alla
ger en kognitiv och kansloméssig paverkan med bland annat nedsatt minnesfunktion,
rastloshet och oro. Syftet med studien var att undersoka vilka behov narstaende som
vardar en demenssjuk i hemmet kan ha for att som sjukskéterska kunna stodja pa bésta
sétt. |1 denna studie har det anvants elva artiklar varav sex &r kvalitativa och tre
kvantitativa samt tva artiklar som var blandstudier med bade kvalitativa och kvantitativa
inslag. Analysen av materialet resulterade i tva huvudkategorier vilka ar kunskap om
sjukdomen och kunskap om st6d som kan erbjudas, samt sex underkategorier. Resultatet
visar att narstaende har ett stort behov av utbildning och information, vilket de i dag inte
tycker att de far tillrackligt av. De behover dels kunskap om sjukdomen for att kunna
forsta och ge en god vard, samt kunskap om sjukdomens utveckling for att kunna
planera for framtiden. Det visar sig ocksa att manga narstaende inte far tillrackligt
information om hur de skall fa kontakt med olika instanser, samt hur de kan soka olika
stodatgarder sa som korttidsplats, dagverksamhet och avlésning i hemmet. For att
narstaende skall orka skoéta den dagliga varden av den sjuke ar det viktigt att han eller
hon far tid att ta hand om sig sjalv. Som sjukskoterskor ar det viktigt att ha en bra
utbildning och en god forstaelse for hur narstaende och sjuka upplever sjukdomen, for
att kunna ge en korrekt information samt att kunna stodja pa basta satt.

Nyckelord: dementia, family caregiver, informal caregiver, needs, support,
information.
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INLEDNING

Socialstyrelsen (2016a) har utarbetat riktlinjer for kommuner och landsting om vad de
bor erbjuda for hjalp och stod till narstaende som vardar en demenssjuk anhorig. Detta
ar dock bara riktlinjer och Sveriges kommuner och landsting valjer att utforma stodet pa
olika satt. Variationer i vad som erbjuds skiljer sig darfor stort i olika delar av landet.

Under sjukskoterskeutbildningens verksamhetsférlagda utbildning (VFU) och under
arbetet som underskoterskor, har studiens forfattare traffat manga nérstaende till
demenssjuka som inte ar ndjda med sin situation. De uttrycker en énskan om bade mer
information och mera stod tidigt i sjukdomsforloppet, helst i samband med
diagnossattning. Vi har ocksa erfarit att sjukskdéterskor pa sjukhusavdelningar, inom
hemsjukvard och pa vardcentraler, sager att de inte kanner sig bekvama med att méta
narstaende till demenssjuka eftersom de upplever det svart att svara pa deras fragor,
vilket innefattar bade information om sjukdomen samt fragor om praktisk hjalp. Darfor
ar det viktigt for alla sjukskoterskor som moter narstaende till demenssjuka som vardas i
hemmet, att ha kunskap om vad det ar for stod narstaende behdver och vad de har ratt
att krava av samhallet for att kunna ge en god omvardnad och sjalva orka med en
kréavande situation.

BAKGRUND

Demenssjukdom

Vid demenssjukdom drabbas i forsta hand storhjarnan vilken delas in i fyra lober,
nackloben, tinningloben, hjéssloben och pannloben. Olika typer av demenssjukdomar
drabbar olika lober, men gemensamt for alla ar att symtomen beror pa att nervcellerna
bryts ner (atrofierar) och dor. Det ar vanligt att dela in demenssjukdom i vaskuldra
demenssjukdomar (blodkarlsrelaterade), primardegenerativa sjukdomar (hjarnceller
fortvinar och dor i onormal omfattning) och sekundéra tillstand. Vanligast &r
primérdegenerativa sjukdomar dar Alzheimers sjukdom ar den mest kanda, foljt av
vaskuldra sjukdomar dar olika akommor sa som aderforkalkning och paverkan pa
blodkérlen av till exempel olika mediciner och hégt blodtryck, kan ge en form av
demenssjukdom (Basun Skog, Wahlund& Wijk, 2013, s.12).

Statistik

Farska siffror visar att cirka 25 000 personer varje ar insjuknar i nagon form av
demenssjukdom och totalt sett i Sverige lider ungefar 160 000 personer av sjukdomen.
Risken for insjuknande stiger kraftigt efter 65 ars alder och ungefar var femte person
over 80 ar lever med en demensdiagnos. Ar 2025 berdknats 180 000 personer ha
drabbats av sjukdomen och ar 2050 kan det vara s& manga som 240 000 som lider av en
demenssjukdom (Svenskt Demenscentrum, 2016).

Etiologi

Varfor vissa manniskor drabbas av en demenssjukdom &r egentligen oként men det har
hittats riskfaktorer som okar risken for att fa en demensdiagnos. Den storsta riskfaktorn



ar hog alder men dven arvet spelar roll. I en del slakter drvs mutationer (férandringar) i
vissa gener som gor att risken att drabbas av Alzheimers 6kar, men detta berér mindre
an en procent av de drabbade. Risken att drabbas av en demenssjukdom Okar tva till fyra
ganger om det finns en nara slakting, som en foralder eller ett syskon som fatt en
demenssjukdom. Andra riskfaktorer ar kvinnligt kon, upprepade slag mot huvudet, lag
utbildning, héga blodfetter, hogt blodtryck, litet intag av fet fisk, l1ag mental aktivitet
och lag fysisk aktivitet (Eriksdotter Jonhagen, 2011, ss.347-348).

Olika former av demenssjukdom

Bakomliggande orsaker till Alzheimers sjukdom ar oklara men sjukdomen utgor 60
procent av alla demenssjukdomar och kénnetecknas av hjarnatrofi och
proteininlagringar i hjarnan. Tidiga symtom vid Alzheimers sjukdom kan visa sig da
episodminnet paverkas, vilket innebar att narminnet forsamras och den drabbade
upplever minnesforlust och har svart att lagra saker i minnet. Andra kognitiva symtom
kan upptrada i form av oro, trétthet, svarigheter att uttrycka sig och forstd vad andra
sager. Alzheimers sjukdom &r en sjukdom som kommer smygande och forloppet gat
inte att stoppa (Basun, 2013, s.13).

Den nast vanligaste formen av demenssjukdom &r vaskular demens, vilket beror cirka
25 till 30 procent av de som lider av en demenssjukdom i Sverige. Sjukdomen orsakas
av forandringar i hjarnans blodkarl pa grund av ateroskleros i bade storre och mindre
blodkarl, men &ven inflammation i kérlen kan vara en bidragande faktor till sjukdomen.
Sjukdomen kan upptrada plotsligt men aven utvecklas stegvis, det vill séga att
sjukdomen kan stabilisera sig under langa perioder for att sedan ater forsamras.
Symtomen vid vaskular sjukdom kan visa sig som nedsatt initiativformaga, svarighet att
planera och genomfora saker, personlighetsforandringar och gangsvarigheter (Basun,
2013, ss.50-52).

Ragneskog (2013, s.51) beskriver frontotemporal demens som ett samlingsnamn for de
demenssjukdomar som drabbar hjarnans framre del, det vill sdga nervceller fortvinar i
tinningloben och pannloben. Personer som drabbats av frontotemporal demens har
symtom som forandrad personlighet vilket innebdr mimikfattighet, ett ohdmmat och
svarkontrollerat kansloliv, verkar oengagerade och samtidiga forandringar vad galler
matintaget, vilket innebar skillnader i mangden mat som intas och vilken mat som
favoriseras.

Symtom

Symtomen pad demenssjukdom varierar frdn person till person och fran en typ av
demens till en annan, men de flesta upplever nagon gang under sjukdomen liknande
symtom. Symtom pa en kognitiv nedsattning ar paverkan pd minne samt tanke- och
inlarningsformaga, paverkan pa orienteringsformaga, sprak och rakneférmaga, omdoéme
och insikt, svarigheter att tolka sinnesintryck och att kdanna igen olika foremal samt
kontrollera rorelser som till exempel att kla pa sig eller borsta tanderna da personen inte
vet hur han eller hon ska gora. Symtom pa en psykologisk funktionsnedséttning kan
vara depression, aggressivitet, angest, forvirring, hallucinationer och vanforestéllningar.
Under beteendemassiga symtom aterfinns plockighet, svarigheter att sitta still,



upprepande av beteenden samt rop och skrik. Kroppsliga symtom kan vara stelhet och
parkinsonism (svart att komma igang), inkontinens, kontrakturer (felstallning av leder
pa grund av inaktivitet och stelhet) samt kramper (Skog, 2012, s.23).

Utredning och diagnoskriterier

Demenssjukdom utreds genom olika tester och undersdkningar. Bland annat kan det
goras en datortomografi (DT) och magnetisk resonanstomografi (MR) dar det kan ses
eventuella atrofier av hjarnvavnaden. Olika blodprover tas ocksa for att utesluta andra
diagnoser som skulle kunna ge liknande symtom. Bland annat undersdks eventuell
vitaminbrist och metabola rubbningar och markdérer for andra sjukdomar som ocksa kan
ge minnesproblematik och tankspriddhet. Tester som &r fragebaserade anvands for att
testa den kognitiva formagan (minne och mental status). | Sverige ar det vanligaste
testet Mini-mental test (MMT eller MMSE) (Basun Skog, Wahlund & Wijk, 2013,
ss.19-22).

For att kunna stalla diagnosen demens ska vissa kriterier uppfyllas. Det maste finnas en
minnesstorning med i bilden, och nagot av foljande: afasi (sprakliga svarigheter), apraxi
(svart kontrollera rorelser), agnosi (svart tolka sinnesintryck och kanna igen saker) och
anomi (svart hitta ratt ord). Ovriga kriterier som kan finnas med &r en nedsatt formaga
att planera, tanka och utfora olika handlingar, arbetsférmaga och social férmaga som ar
nedsatt jamfoért med tidigare, och dessa symtom skall inte enbart forekomma i samband
med konfusion (forvirring) (Skog, 2012, s.19).

Att drabbas av demenssjukdom

Att fa en demensdiagnos kan upplevas som véldigt jobbigt fér den drabbade, framforallt
for Alzheimerspatienter da de ofta ar yngre nar de diagnostiseras. En del manniskor som
nyligen fatt sin diagnos kan kéanna sig inkompetenta och odugliga, vilket kan skapa
osakerhet och stress hos de drabbade. Denna osakerhet kan bidra till att de demenssjuka
upplever sin sjukdom som skamlig vilket medfor att de dréjer med att soka hjélp.
Personer som lider av demenssjukdom har svarigheter med att komma ihag saker och
forsoker samtidigt pa grund av skamkanslan délja det for narstaende och omgivningen.
De som nyligen fatt en demensdiagnos undviker att prata om framtiden och valjer helst
att fokusera pa omraden de kanner sig bekvama med, sasom familj, uppvéxt, arbetsliv
och barndom (Ragneskog, 2013, s.84). Samtidigt som den drabbade kan uppleva ett
visst lidande sa kan han eller hon ocksa uppleva hélsa eftersom personen ofta tidigt i
sjukdomsforloppet kan hitta andra véagar att hantera olika saker pa. Personen kan hitta
egna satt att till exempel komma ihag saker pa, som exempelvis anvandande av
minneslappar eller en almanacka (Norberg & Zingmark, 2011, s.35).

Lidande kan definieras som inte enbart de symtom som kan ses utan ar dven en inre
process och beskrivs ofta som krankning, ett hot och en forlust av manniskans sjalv och
att forlora kontrollen (Wiklund Gustin, 2003, ss.96-97). De problem och symtom som
patienten upplever i forhallande till sin sjukdom kan klassas som ett sjukdomslidande
(Wiklund Gustin, 2003, s.102). Ett livslidande kan definieras som ett lidande som beror
hela manniskan och handlar om hennes syn pa livet dar viktiga roller ar prestation,
aktivitet och att gora ratt for sig (Wiklund Gustin, 2003, s.108). For en demenssjuk



person kan detta vara viktigt da just formagan till aktivering och olika prestationer
forsamras ganska tidigt i sjukdomsforloppet, medan det hér lidandet kan minska i ett
senare skede da de inte langre pa samma satt ar medvetna om sin tidigare personlighet.

Enligt Mace och Rabins (1992, ss.32-34) kan fornekelse uppkomma vid
sjukdomsdebuten da personen skyller pa hog alder, stress, depression och dven psykisk
sjukdom, vilket kan leda till felaktig diagnos. En del som drabbas av
personlighetsforandringar kan bibehalla tidigare egenskaper i sin personlighet vilka
ocksa kan forstarkas i och med sjukdomen. Till exempel kan en person som tidigare
varit bestdmd och svar att dvertala till nagot fortsatta att vara det och till och med vara
svarare att dvertala. Det ar viktigt att stodja narstdende och dven upplysa omgivningen
om att personer som lider av demens far personlighetsforandringar och inte har kontroll
over sitt beteende. En forstaelse for detta kan underlatta narstaendes borda.

Att vara narstaende till en demenssjuk

Enligt vardvetenskapen sags en narstaende eller anhorig vara den person som patienten
sjalv pekar ut som narstaende eller anhorig och denna person maste ocksa sjalv vara
villig att vara det (Dahlberg & Segesten, 2010, s.119).

Sjukdomen drabbar framfor allt dldre personer, vilket betyder att narstdende som tar
hand om den demenssjuke personen ofta sjalva ar &ldre och kan &ven de ha en
forsamrad halsa. Manga upplever det bade som vérdefullt och givande att fa ta hand om
sin anhoriga, men det kan ocksa upplevas som en fysisk och psykisk borda, sarskilt om
han eller hon & ensam om ansvaret. Det finns beskrivet att flera narstdende visar
symtom pa forsamrad livskvalitet, halsoproblem, stress och depression, vilket i
forlangningen kan leda till en utbrandhet da manga kampar dygnets alla timmar utan
avlosning. Det har ocksa visat sig att dottrar och hustrur upplever en storre borda i
varden av den demenssjuke, jamfort med makar och séner (Jansson & Grafstrom, 2011,
s.112). Det kan &ven vara en extra ekonomisk borda att varda en demenssjuk i hemmet,
samtidigt som narstadende maste acceptera att livet forandras, den demenssjuke personen
kommer aldrig att bli som innan sjukdomen drabbade. Vissa narstaende kan pa grund av
rollférandringar inom familjen uppleva social stress, detta innebdr att de kan ha
svarigheter att sova eller umgas med véanner och andra manniskor pa grund att
situationen hemma inte tillater det. En del narstdende kan pa grund av den tunga
arbetshordan uppleva negativa kanslor som smaningom leder till depression (Ragneskog
2013, 5.197).

Personer som lider av en demenssjukdom &r alltid den mest utsatta i en relation men de
narstaende ar ocksa utsatta om de inte far det stod de behdver. Genom att ge ett
individuellt anpassat stod till narstdende kan de fa kraft att orka langre och samtidigt
gora varden hemma till nagonting positivt (Jansson & Grafstrom, 2011, ss.105-123).
Genom kunskap om sjukdomen och vad den innebér, kan livet underlattas bade for den
narstaende och den som vardas, men dven information om annat stéd, s som avlésning
och vaxelvard, behovs (Mace, Malmsjé & Rabins, 1992, s.234).

Grafstrom (2013, ss. 258-259) lyfter att dven vald kan forekomma vid anhérigvard av
en demenssjuk. Sadana situationer kan uppkomma i en ovéantad och stressad situation



som vardaren upplever det svart att hantera vilket kan resultera i ett Gvergrepp. Vidare
beskrivs det att ekonomiska problem kan vara en orsak till forekomsten av vald.
Exempelvis kan en narstaende ha tvingats till att sluta arbeta for att varda sin anhoriga,
vilket kan skapa en kansla av forlust och leda till bade fysiska och psykiska
pafrestningar.

Att varda en demenssjuk kan upplevas som en kamp och det kan vara s att narstaende
hela tiden k&mpar for att skaffa sig en slags rytm i livet. Dalberg och Segesten (2010,
5.68) beskriver detta som en kamp mellan stillhet och rérelse. For att kunna ge en god
omvardnad till sin anhdriga maste det finnas en balans mellan aktivitet och vila, den
vardande maste fa tid att andas ut, och det ar har det extra stodet fran eventuella andra
narstaende eller fran samhéllet blir sa viktigt.

Samhallet ansvar

Den 1 juli 2009 é&ndrades socialtjanstlagen, 5 kapitlet 108 (Sol, 2001:453) och
socialnamnden blev fran och med da skyldig att underlatta for, och stodja de som vardar
en anhorig i hemmet. Det har dock visat sig att socialndmnden i olika delar av landet har
tillampat denna lagstiftning pa mycket olika satt och det har avsatt resurser i olika stor
grad. Socialstyrelsens rapport (Socialstyrelsen, 2014) visar att kommunerna 6verlag har
blivit battre och okat bade utbud och anslag till stod for narstdende. Sedan denna
lagforandring gjordes, har dock med och mer av varden flyttat fran boenden och sjukhus
till hemmet, vilket har lett till att det nu finns farre sjukhusplatser och sarskilda
boenden. Detta har fatt stora konsekvenser for nérstdende da de nu “’tvingas” att varda i
hemmet langre tid innan deras anhorige kan fa en plats pa ett boende.

Varje kommun &r ansvarig for att uppratta en plan for hur denna lag skall tillampas och
att avsatta pengar for det. De ar ocksa skyldiga att informera om vilket stéd som finns
att tillgd och att folja upp arbetet. Olika kommuner bestammer olika stodatgarder. Det
kan till exempel réra sig om information om olika méjligheter och villkor for att fa stod,
information om sjukdom, prognos och funktionsnedséttning, gruppsamtal eller enskilda
samtal, utbildning, hjalpmedel, hjalp i hemmet, avldsning pa olika satt samt ekonomisk
ersattning (Socialstyrelsen, 2016b).

Sjukskoterskans roll

Sjukskoterskan inom hemsjukvarden, men aven pa sarskilda boenden, arbetar med de
dagliga medicinska uppgifterna sa som den specifika omvardnaden,
lakemedelshantering, saromlaggningar, inkontinenshjalpmedel samt provtagningar.
Detta gor sjukskoterskan i egenskap av sin roll som arbetsledare tillsammans med
underskaterskor och 6vrig omvardnadspersonal. Sjukskoterskan har dven ansvar for
delegering av medicinska uppgifter till underskoterskor, samt att undervisa och utbilda
bade patienter, personal och narstaende (Ragneskog, 2013, s.255).

Som ytterst ansvarig for den medicinska omvardnaden i kommunens hemsjukvard eller
pa sarskilt boende finns ocksa en sjukskoterska, den medicinskt ansvarig sjukskdéterskan
(MAS). MAS é&r bland annat ansvarig for att patienterna far en séaker och andamalsenlig
vard, att forutsattningar finns for att ordinationer fran lakare skall kunna féljas samt att



kontinuerligt folja upp, se till att det finns rutiner for hur kontakt skall tas med lakare
eller annan sjukvardspersonal, att patienten far den medicin som han eller hon é&r
ordinerad samt att anmala enligt Lex Maria om en patient drabbas av en skada eller risk
for skada i samband med varden (Ragneskog, 2013, s.257).

| flera kommuner finns det en sa kallad demenssjukskéterska, vilket ar en sjukskéterska
med specialistkompetens inom just demenssjukdom. Sjukskdterskans arbete ar ofta
uppsokande vilket betyder att han eller hon skall befinna sig dar kompetensen bast
behdvs. | arbetet ingar spridandet av information om sjukdomen och om vad for typ av
stdd som just den kommunen kan bidra med. Han eller hon har &ven stddsamtal och
telefonradgivning med bade anhoriga och patienter, ger handledning till de som arbetar
med patienterna, leder narstaendegrupper, gor hembesok och deltar i demensutredningar
(Ragneskog, 2013, 5.256).

Sjukskoterskan har ocksa en ytterligare roll, vilken &r att lyfta fram det
vardvetenskapliga perspektivet i omsorgen om bade patient och anhérig. En person som
fatt en demenssjukdom far en successivt forandrad livsvarld, vilket Dahlberg och
Segesten (2010, s.128) beskriver som det satt vi forstar oss sjalva pa, personer runt oss
och hela var omvarld. | korthet sags att livsvarlden ar varlden som patienten eller den
narstaende ser den och upplever den. Som sjukskéterska ar det viktigt att vara lyhord
bade for patientens livsvarld och de narstaendes livsvarld eftersom dessa kan skilja sig
markant at. Aven begreppet halsa ar viktigt att lyfta fram. Dahlberg och Segesten (2010,
s.49) beskriver halsa som nagot som rér hela manniskan och ar en kénsla av jamvikt,
men det ar ocksa en mangdimensionell kansla som kan betyda olika saker for olika
manniskor och i olika situationer. Personer som fatt en demenssjukdom kan i bérjan av
sjukdomen, nar de ar medvetna om sitt eget tillstand uppleva en stark ohélsa., medan
senare i sjukdomen, nér de kanske inte &r fullt medvetna om sin sjukdom uppleva halsa
trots sin svara sjukdom. Dahlberg och Segesten (2010, s.49) beskriver detta som att
hélsa ar nagonting som é&r relativt och som speglar manniskans hela liv, vilket betyder
att trots svar sjukdom kan patienten uppleva halsa.

Andra aktorer som kan erbjuda stéd och hjalp

Bistandsbeddmare eller bistandshandlaggare utreder och beslutar om insatser. Ofta &r
det slutenvarden eller personal pa vardcentralen som hor av sig till bistandsbedémaren,
men det kan ocksd vara personen sjalv eller narstaende som tar kontakt. En
bistandsbedomare kan aldrig besluta om hjélpinsatser mot patientens vilja utan
patienten maste vara positiv till de hjalpinsatser som det beslutas om (Ragneskog, 2013,
ss.253-254). Det ar viktigt att respektera bade den vardade och narstadendes autonomi.
Autonomiprincipen innebér att bada har ratt att sjalva bestimma, var och en har rétt att
bestamma om de vill ha hjalp eller inte och far aldrig kanna sig patvingade ett beslut.
Enligt autonomiprincipen bor bistandsbedomaren och sjukskéterskan se till att bade
narstaende och patienten fattar sina egna beslut om vilken typ av hjalp som passar till
deras behov men sjalvklart ska bistandsbedémaren och sjukskoterska i forsta hand
informera om vilka forutsattningar som finns och deras réattigheter att fa denna hjalp
(Birkler 2007, 5.146).



Hemtjanstpersonalen bestar av underskoterskor eller vardbitraden som skdter den
dagliga omvardnaden av patienten. De kan dven vara kontaktman at en specifik patient
och har da ett ytterligare ansvar for denna patient och kan ibland delta i
vardplaneringsmoten tillsammans med bistandshandlaggaren (Ragneskog, 2013, s.253).

Inom hemsjukvarden arbetar underskéterskor, —sjukskoterskor, sjukgymnaster,
arbetsterapeuter med flera, det skiljer sig nagot fran kommun till kommun. Nér det finns
problem som gor att det ar svart att ta sig till vardcentralen eller till andra vardkontakter
kan patienten skrivas in i hemsjukvarden. Hemsjukvarden ansvarar aven for den
medicinska varden pa de kommunala boendena (Ragneskog, 2013, s.255).

En del kommuner har ett demensteam som skall fungera som en hjalp till Ovrig
demensvardsverksamhet och verka stodjande for méanniskor med en demenssjukdom.
De skall stodja och utbilda vardpersonal och narstaende och delta i demensutredningar.
Vilka som ingar i teamet skiljer sig fran kommun till kommun men vanligen finns det
en distriktssjukskoterska, arbetsterapeut samt en demenssjukskoterska (Ragneskog,
2013, s5.256). Det finns ocksa ett samarbete med distriktslakare fran vardcentralen, men
lakaren sdgs inte inga i teamet da han eller hon inte far anstéllas inom kommunen.

Enhetschefen har en chefsfunktion men kan ibland &ven vara involverad i sjalva
omvardnadsarbetet. Han eller hon leder sin personal for att dessa skall na malen i det
dagliga arbetet. Enhetschefen skall vara ett stod till personalen och verka for deras
utveckling, dven handledning av personalen kan vara aktuellt. Ofta skoter dven
enhetschefen sadana saker som ekonomi, arbetsmiljoé och bemanning (Ragneskog, 2013,
257).

Pa alla boenden inom hélso- och sjukvarden skall det finnas en verksamhetschef med
relevant utbildning och kunskap for att kunna gor ett bra jobb. Bland annat &r
verksamhetschefen skyldig att atgarda eventuella anmélningar om missforhallanden
som kommer in samt se till att MAS kan utfdra sina arbetsuppgifter. Verksamhetschefen
bor arbeta nar MAS i fragor som sakerhet, kvalitet, resursanvandning samt
verksamhetens struktur (Ragneskog, 2013, s.255).

Arbetsterapeut beddmer patientens funktionsnivd och aktiveringsformaga infor en
vardplanering, men kommer dven med forslag om anpassning av till exempel lagenhet
for att patienten skall kunna uppna en hogre funktionsniva. Arbetsterapeuten forskriver
ocksa eventuella hjalpmedel till patienten sa som till exempel rullator eller
toalettfornéjning med mera (Ragneskog, 2013, s.258).

God man eller forvaltare kan utses nar patienten inte langre anses klara av eller kanske
inte vill skéta sin ekonomi. Ofta ar det en narstaende som utses till god man for
patienten, men i de fall som patienten kanske inte har ndgon narstaende som kan eller
vill stélla upp sa utser Tingsratten en god man till patienten. Skillnaden mellan en god
man och en forvaltare ar att en god man aldrig fran ga emot patients egen vilja och
patienten har fortfarande ratt att representera sig sjalv (Ragneskog, 2013, s.256).

Anhorigstodjare eller anhdrigkonsulenter finns i de flesta kommuner. Deras jobb &r att
stodja narstaende som vardar i hemmet, samt att ordna férelasningar och traffpunkter.



En del kommuner har frivilliga anhoérigstodjare som kan hjalpa till vid promenader och
besok till andra inrattningar sasom en biograf till exempel (Ragneskog, 2013, s.256).

Etiska aspekter

Birkler (2007, s.47) séager att for att kunna hjalpa en manniska komma till en viss niva,
maste den som hjalper utforska var personen i fraga befinner sig. For att lyckas hjalpa
nagon maste hjalparen bérja med att forsta situationen for den de skall hjalpa och pa sa
satt fora han eller hon dit de ska. Sjukskoterskan maste visa forstaelse och samtidigt
inse att det &r sjukskoterskan som har mer kunskap om demenssjukdom &n patienten.

Att fatta ratt beslut for den demenssjuke nar formagan till beslutsfattande och autonomi
ar nedsatt kan vara kan vara pafrestande for de narstaende. Sjukskoterskan kan aldrig
vara riktigt saker pa om narstaende fattar beslut som &r bast for dem sjalva eller om det
ar for den anhoriges basta. Birkler (2007, s.14) lyfter den normativa etiken da det
handlar om vardekonflikter. VVardekonflikter kan uppsta nar narstaende fokuserar pa till
exempel dagliga aktiviteter s3 som hygien, mat och ekonomi, och sjukskoterskan
fokuserar pa den medicinska varden. Det kan vara svart att avgora vilken handling som
ar mest vardefull och det kan da uppstd etiska dilemman mellan narstdende och
sjukskaoterska. Etiska dilemman kan ocksd uppsta mellan nérstdende och den
demenssjuke, da de har olika uppfattning om vad som ar viktigt.

ICN (International Council of Nurses) etiska kod for sjukskoterskor séger att
sjukskoterskan skall verka professionellt genom att visa respekt, vara lyhord, visa
medkansla, vara trovardig och samtidigt respektera patientens och den néarstaendes
integritet (Svensk sjukskoterskeforening, 2014). Det ar viktigt att sjukskoterskan ser till
bade patientens och de narstaendes dnskemal oavsett om deras beslut ar lampliga eller
ej. For att narstadende och patient skall kunna ta ett sd bra beslut som mojligt sa skall
sjukskaterskan ge en lamplig och noggrann information pa ett sadant satt att bade
patienten och den narstaende forstar (Svensk sjukskoterskeforening, 2014).

PROBLEMFORMULERING

Som narstaende till en person som fatt en demensdiagnos &r det ofta latt att kanna sig
ensam och overgiven, och samtidigt kan det k&nnas som en extra borda att ta hand om
sin anhdriga. En nérstdende som vardar en anhdrig med demenssjukdom och som inte
far adekvat stod av halso- och sjukvarden och samhallet, kommer att ha svart att orka pa
samma satt som en person som ar battre forberedd pa vad han eller hon ger sig in pa.
Detta kan orsaka lidande bade for den som blir vardad och fér den nérstaende, som kan
slita ut sig utan att veta vilken hjélp och stod som kan erbjudas. | langden kan ocksa
detta bli ett problem for samhéllet, da vi riskerar fa narstaende som &r sa utbranda att de
sjalva blir sjuka och maste tas om hand. En narstaende som har en bra kunskap och far
ett gott stdd, antas orka varda sin anhdrige i hemmet under en langre tid och risken for
ohalsa minska.

For att sjukskoterskan skall kunna stodja narstdende och patienter pa basta satt ar det
viktigt att han eller hon har kunskap om vilka stédatgarder som samhéllet kan erbjuda.



Sjukskoterskan bor ocksa ha kunskap om nérstaendes behov och vilken typ av stod som
de efterfragar. Darfor ar det viktigt att reda ut fragan om vilket behov nérstaende har av
stod och hur sjukskoterskan pa basta satt kan stodja dem i detta.

SYFTE

Syftet med studien ar att undersoka vilka behov narstaende som vardar en demenssjuk i
hemmet kan ha for att som sjukskoterska kunna stodja pa basta sétt.

METOD

Denna studie har genomforts som en litteraturstudie enligt den modell som Axelsson
(2012, ss.203-219) beskriver. Studien gjordes for att sammanstélla kunskapsléget och ge
en oversikt 6ver det valda omradet.

Datainsamling och urval

Axelsson (2012, s.208) beskriver den forsta datainsamlingen som ett forsta steg till att
se hur mycket material som finns inom det valda omradet. For att fd en Overblick i
amnet gjordes en forsta sokning i databaserna Cinahl och PubMed med sokorden
”dementia”, “family caregiver”, support” och “information”. Senare vidgades
sokningen genom att ldgga till termen “needs” och senare dven termen “informal
caregiver’, d4 manga artiklar anvinde just det uttrycket. De olika soktermerna
kombinerades pa olika satt for att tdcka in omradet (se bilaga 1). For att fa en bra
sammansattning av materialet ar det viktigt att de valda artiklarna och studiens syfte
Overensstammer (Axelsson, 2012, s.209). De inklusionskriterier som anvandes i denna
studie var att artiklarna skulle beskriva narstaendes behov av olika typer av stod, vara
vetenskapligt granskade (peer review), ha ett abstrakt och vara skrivna pa svenska eller
engelska. Axelsson (2012, s.211) menar att tidigare dversikter och litteraturstudier inte
bor inga i en litteraturstudie da dessa artiklar bor anses som andrahandsinformation och
eftersom det da inte ar frdga om originalforskning. Darfor exkluderades samtliga artiklar
som var litteraturstudier eller kunskapsoversikter. Det gjordes dock en manuell sokning
av dessa artiklars referenslistor for att hitta intressanta artiklar som lampade sig for
studien.

Eftersom studien fokuserar pa narstaendes behov av stod vid en anhorigs
demenssjukdom beslutades det att inte exkludera barn och andra sléktingar, da dessa
ocksa kan raknas in i gruppen narstaende. Det har heller inte fokuserats pa en specifik
tidpunkt i sjukdomsforloppet utan valts att titta pa forskning fran hela tidsspannet for att
fa en mera nyanserad bild av behovet av stod. Efter denna granskning valdes 11 artiklar
ut och en sammanstéllning gjordes (se bilaga 2).

De valda artiklar i studien kommer fran sju olika lander, vilka ar Holland, Kanada,
Kina, Norge, Sverige, Tyskland och USA.



Dataanalys

Analysen genomfordes enligt Axelsson (2012, s.212) genom att forfattarna var for sig
laste igenom samtliga artiklar for att fa en dvergripande forstaelse for materialet. Fokus
lades sedan pa resultatdelen dér de olika behoven identifierades. De beskrivningar som
belyste samma typ av behov kodades, och sammanstélldes darefter i huvudkategorier
med de olika nyansskillnaderna som underkategorier. Da det enligt Axelsson (2012,
s.212) ar viktigt med en tydlig struktur pa resultatet, valde forfattarna att strukturera upp
texten med huvudrubriker och underrubriker som speglar de kategorier som hittades vid
analysen.

RESULTAT

Studiens resultat baseras pa de 11 vetenskapliga artiklar som inkluderats, vilket
resulterade i ett Overgripande stodbehov vilket var behov av kunskap, som presenteras i
tva huvudkategorier av stodbehov samt 6 underkategorier, enligt tabellen.

Huvudkategori Underkategorier

Kunskap om sjukdomen Kunskap om diagnosen

Praktiska kunskaper — s& som bemotande av
olika humor samt de praktiskt kan gora for att
ta hand om sig sjélva.

Kunskap om stdd som kan erbjudas Emotionellt stod — sa som stodgrupper och
enskilt samtal

Kontakt med olika instanser

Aktiviteter och avlastning

Ekonomiskt stod

Kunskap om sjukdomen

Vid analysen av materialet hittades tva olika underkategorier till kunskap om
sjukdomen. Dessa handlar om kunskaper om diagnosen och hur den forvantas fortlopa
men aven information om praktiska kunskaper som narstaende kan behova for att varda
en anhorig, sa som till exempel att bemota olika typer av personlighetsforandringar och
kanslomassiga yttringar, samt hur narstaende praktiskt kan gora for att ta hand om sig
sjalva for att orka varda sa bra som mojligt. De praktiska kunskaperna innefattar ocksa
ren omvardnad som till exempel hur man byter en blgja eller hur man utfér olika
medicinska behandlingar.

Kunskap om diagnosen

Studier visar att det finns utbildning for narstaende om demenssjukdom i manga lander i
Europa, men i Sverige &r det inte manga narstaende som utnyttjar detta och man vet inte
heller i vilken utstrackning som de erbjuds utbildningen (Lethin, Leino-Kilpi, Roe,
Soto, Saks, Stephan, Swakhalen, Zabalegui & Karlsson, 2016). Narstaende gor inte
alltid skillnad pa information som ar rent medicinsk och information som ror
symtomlindring och vardande strategier utan de forvantar sig att allt detta skall inga i
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den medicinska informationen om sjukdomen (Peterson, Hahn, Lee, Madison & Atri,
2016). Av denna information &r de narstaende mest intresserade av information som ror
den medicinska diagnosen och den medicinska behandlingen av sjukdomen (Peterson et
al. 2016). De flesta vill ha denna information sa tidigt sa méjligt i sjukdomsforloppet for
att kanna att de har en nytta av den (Muders, Zahrt-Omar, Bussmann, Heberstroh &
Weber, 2015). Det ar forst senare i sjukdomsforloppet som information om
symtomlindring och information om symtomlindring och omvardnad &r aktuell
(Peterson et al. 2016). Manga narstdende uttrycker ocksa en Onskan om att den
medicinska informationen som ges skall formedlas till hela familjen och alla som &r
delaktiga i varden av den anhorige (Ducharme, Kergoat, Coulombe, Lévesque, Antoine
& Pasquier, 2014). Da spridningen av informationen inom familjen inte fungerar finns
det familjemedlemmar, oftast barnen, som kanner sig utanfér och inte prioriterade av
varden da de far all information i andra hand, om de ens har fatt nagon information alls
(Barca, Thorsen, Engedal, Haugen & Johannessen, 2014). Nérstaende uttrycker ocksa
en vilja om att information om demenssjukdom &ven ska na ut till alilmanheten (Barca et
al. 2014).

Flera narstaende sager att de inte har fatt den information de velat ha eller att de inte fatt
nagon information alls, men ocksa att de har svart att lita pa den information som finns
pa natet och i bocker. Helst av allt vill de ha informationen fran lakare eller en annan
person som ar val insatt i demenssjukdomen som till exempel en demenssjukskéterska.
Gar inte detta vill de ha informationen fran en kalla som nagon av dessa personer
rekommenderar (Peterson et al. 2016).

| nagra lander finns speciella utbildningsprogram for narstdende som vardar i hemmet.
Dessa program innefattar mycket medicinsk information men dven annan information
som ar bra for de narstaende. Det har visat sig att vissa av dessa program minskar
bordan for de vardande men &ven lindrar symtomen hos de demenssjuka och har en
positiv paverkan pa deras sjukhusbesok, som minskar i bade antal och langd (Chien &
Lee, 2011).

Manga anhoriga vill ha kunskap om hur sjukdoms forloppet kan se ut for att de skall
kunna planera i forvag, de vill ha en kénsla av kontroll i en annars mycket
okontrollerbar situation (Samia, Hepburn & Nichols, 2012). Dock ar det ingen som
forvantar sig att fa reda pa exakt hur det kommer att bli, utan de ar mer intresserade av
vad som kan ténkas ske och hur de skall kunna planera for kommande férsémringar i
den néarstaendes behov, personlighetsforandringar och en storre vardtyngd (Samia,
Hepburn & Nichols, 2012). Narstaende har ocksa i efterhand uttryckt en vilja om att fa
mer information om progressionen av sjukdomen sa att de hade varit battre forberedda
pa vad de kunde forvanta sig (Barca et al. 2014). Manga har i stunden just dar och da
inte forstatt att de inte vet vad det ar som hander, om det ar sjukdomen som blivit vérre
eller om det dr nagonting annat. Nar de sedan i efterhand fatt maojlighet att tanka efter
har de svarat att mer information om sjukdomens progression hade varit bra att fa sa
tidigt som mojligt. Narstaende vill ocksa fa information om livets slut, hur de kan
forvanta sig att forloppet kan se ut och vad det finns for alternativ till att varda hemma
(Samia, Hepburn & Nichols, 2012). Det har ocksa visat sig att déttrar och soner till en
demenssjuk foralder, vill ha mer information om sjukdomens progression an vad en
make eller make vill ha (Peeters, Beek, Meerveld, Spreeuwenberg & Francke, 2010).
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Praktiska kunskaper

Under analysen av materialet identifierades tre olika underkategorier till kategorin
praktiska kunskaper som narstaende efterfragar. Dessa handlar om hur de kan beméta
olika humor och personlighetsforandringar, att ta hand om sig sjalv samt kunskap om
den dagliga omvardnaden.

Bemotande av olika humor typer och personlighetsforandringar

Manga narstaende uttryckte en vilja att fa mer information om hur de bemater olika
typer av humor pa béasta satt. De efterfragar ocksa hur de som nérstdende kan lasa av
den demenssjuke for att komma at kanslan bakom aggressiviteten eller annat humor.
Med andra ord hur de kan bedéma ouppmarksammade behov som hos den anhoérige kan
ge olika typer av humdrsvangningar och personlighetsférandringar (Samia, Hepburn &
Nichols, 2012) Det har i studier ocksa framkommit att det inte bara ar just olika humor
och personlighetsforandringar som narstaende vill ha information om, utan de vill ocksa
ha information om hur de praktiskt hanterar symtom sa som glomska, repetitiva
beteenden, bendgenheten att gdmma undan eller tappa bort saker eller forlust av
tidsbegreppet (Steiner, Pierce & Salvador, 2016). Narstaende har ocksa ett behov av att
lara sig mer om hur deras eget beteende paverkar den demente och dennes kanslor, da
de markt att dessa paverkar utgangen av varje given situation (Samia, Hepburn &
Nichols, 2012). Forsok med utbildningsgrupper for narstdende om hur de skall hantera
humdrsvangningar och liknande har visat att de som genomgatt denna utbildning och
anvander sig av den kunskapen har lyckats reducera de negativa symtomen hos den
demenssjuke (Chien & Lee, 2011).

Ta hand om sig sjalv

Det har visat sig att man ofta ar battre pa att ta hand om sig sjélva vid varden av
anhorig, medan kvinnor ofta kanner ett s starkt ansvar for omvardnaden att de inte
upplever sig ha tid att tanka pa sitt eget vélbefinnande (Samia, Hepburn & Nichols,
2012). Manga narstaende uttrycker dock ett behov av fa verktyg for att hantera sin egen
stressniva (Steiner, Pierce & Salvador, 2016). | studien framkommer det ocksa behov av
stodjande atgarder sd som Korttidsvard for att narstaende skall fa tid for sig sjalva, for
att till exempel kunna aka pa en semester eller liknande, men ocksa ett behov av att
kunna satta granser i den tid de narstaende lagger pa vardandet (Ducharme et al. 2014)
Utbildning med inriktning pa olika tekniker for stresshantering har visat sig fungera
mycket bra for narstdende. Narstdende har da fatt redskap som gor att de i stressfulla
omvardnadssituationer har klarat av att behalla lugnet pa ett satt som de inte gjort
tidigare, samt att de har fatt lara sig att ibland ar det ratt att faktiskt lamna situationen
och komma tillbaka om en liten stund ndr det har lugnat sig (Boise, Congleton &
Shannon, 2005).

Daglig omvardnad

Narstaende sager sig behdva stod och utbildning i den dagliga omvardnaden, men flera
uttrycker ett annu stérre behov av utbildning i den rent medicinska omvardnaden. De
vill lara sig hur de utfor den medicinska behandlingarna pa egen hand, sa som till
exempel medicinering, byte av kateterpasar och liknande. De narstaende vill ocksa ha
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praktisk kunskap om hur de kan oka den anhoriges sociala natverk, hur de pa basta satt
kan stodja att de far komma ut och traffa sina vanner (Ducharme et al. 2014).

Kunskap om stéd som kan erbjudas

Inom huvudkategorin kunskap om stod som kan erbjudas hittades vid analysen nagra
olika underkategorier, vilka & emotionellt stdd, kontakt med olika instanser, aktiviteter
och ekonomiskt stod. Emotionellt stéd kan ocksa delas in i stodgrupper och stédsamtal,
men i denna analys beddémde vi att dessa var likvardiga.

Emotionellt stdd

Stodgrupper och stédsamtal finns tillgangligt i manga europeiska lander men det
anvands framfor allt i det senare skedet av sjukdomen och nar varden har Gvergatt i en
palliativ fas. Det skiljer sig mycket mellan olika lander i fraga om vilken typ av
personal som tar hand om dessa stodgrupper och samtal. | vissa lander ar det fraga om
professionella yrkeskategorier med stor kunskap om demenssjukdom, medan det i andra
lander &r frivilliga som inte har nagon utbildning pd omradet (Lethin et al. 2016).
Manga narstaende vill genom stodsamtal fa hjalp med att tala Gppet om sin situation
som vardare, och samtidigt fa hjalp att formedla detta till 6vriga familjemedlemmar
(Ducharme et al. 2014). Séner som &r involverade i varden av sina foraldrar tar ofta pa
sig en annan roll &n den som ren vardare, de véljer oftare att kalla sig vardkoordinatorer
och de vill ofta genom stodsamtal och stodgrupper for andra i samma situation fa hjalp
med hur de péa basta sétt kan koordinera sin anhérigas vard (Grigorovich, Rittenberg,
Dick, McCann, Abbott, Kmielauskas, Estioko, Kulasingham & Cameron, 2016) Det
finns i forskningen stdd for det faktum att vissa manniskor inte bara vill ha stédgrupper
och stodsamtal som inte enbart berdr varden utan det &r nagra som till exempel vill ha
stod i religiosa fragor. Flera narstaende vill fa stod fran professionella vardare i form av
att de visar respekt for de narstaende och den demenssjuke, och bade ser och lyssnar pa
dem (Muders et al. 2015) Makar och makor vill i storre utstrackning fa emotionellt stod
jamfort med soner och dottrar, de vill ha nagon att prata med om kénslan att de &r de
enda som tar hand om deras anhorige (Peeters et al. 2010).

Narstaende som under langre tid vardat sin anhdriga har insett att de med tiden lart sig
mycket och utvecklat egna tips och tricks for hur de skall hantera olika situationer. En
del av dem har ocksa en vilja att fora denna kunskap vidare till andra som kanske inte
har varit anhorigvardare sa lange. Onskemal framkommer om att fa fora denna kunskap
vidare, forslagsvis i en forma av stodgrupp for anhorigvardare dar de kan pratar mer om
praktiska erfarenheter an att nagon star och forelaser om sjukdomen (Samia, Hepburn &
Nichols, 2012).

Kontakt med olika instanser

Soner till demenssjuka personer ar de som visat sig vara bést pa att hitta information om
vart de skall vanda sig och hur de skall gora for att fa den hjalp de vill ha. De uttrycker
att denna information exempelvis kan formedlas via stodgrupper, for da kan deltagarna
dela med sig av sina egna erfarenheter av olika typer av stoéd och hjalp (Grigorovich et
al. 2016). Ett stort antal narstaende uttrycker en frustration over att de inte har kunskap
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nog om vart de skall vénda sig innan de ar for sent. De vill gérna redan vid forsta motet
med varden, fa kontaktinformationen presenterad som en slags meny sa att de snabbt
kan lagga upp en plan for varden om nagonting skulle hianda (Samia, Hepburn &
Nichols, 2012). Senare i sjukdomsskedet ar det flera narstdende som gérna skulle ha en
fast kontakt med palliativ vardpersonal och &ven en &ppen retur till palliativ
vardavdelning pa sjukhus for att kunna komma dit om I&get snabbt férsamras och de
kanner att de inte klarar av varden hemma (Muders et al. 2015).

Aktiviteter och avlastning

Aktiviteter pa dagtid for demenssjuka finns i manga europeiska lander och det anvands i
relativt stor utstrackning bade i ett mellan och sent stadie av sjukdomen. Véaxelvard
finns i de flesta lander men anvénds inte i ndgon storre utstrackning (Lethin et al. 2016)
Dock vill de flesta narstaende att det skall finnas mer tillgang till bade dagliga
aktiviteter och stod i form av véaxelvard och mer information om detta. Flertalet
narstaende anser att information om olika aktiviteter skall finnas med redan fran borjan
sa de vet att det finns stod att fa nar de langre fram inte orkar eller hinner vara delaktiga
i varden dygnets alla timmar (Muders et al. 2015)

Ekonomiskt stod

Ekonomiskt stod till narstaende som vardar i hemmet finns i olika utstrackning och i
varierande storlek inom manga lander. Stodet varierar dock beroende pa i vilket stadium
den demenssjuka personen befinner sig i (Lethin et al. 2016) Manga narstaende vill fa
mer information om vilket ekonomiskt stéd som finns och vart de skall vénda sig for att
fa detta stod. Aven information om ekonomiskt stod for anpassning av hemmet och
andra hjalpmedel efterfragas (Ducharme et al. 2014).

DISKUSSION

Metoddiskussion

Syftet med studien var att undersoka vilka behov narstaende som vardar en demenssjuk
i hemmet kan ha for att som sjukskdéterska kunna stodja pa basta satt. For att hitta denna
information gjordes en litteraturstudie som baserades pa vetenskapliga artiklar i amnet. |
denna studie anvéandes sex kvalitativa artiklar, tre kvantitativa och tva artiklar som var
blandstudier med bade kvalitativa och kvantitativa inslag. Det &r speciellt inom
vardvetenskapen och annan hélsoinriktad forskning bra att anvanda bade kvalitativa och
kvantitativa artiklar for att kunna belysa ett omrade utifran olika vinklar och samtidigt
fa tillgang till en storre mangd data (Axelsson, 2012, s. 204). Kvantitativa artiklar ger
ett bredare material som ger mera generaliserade svar pa fragor och kvalitativa artiklar
gar mer in pa djupet och beskriver kanslor och upplevelser. Forfattarna ser det som en
fordel att anvanda sig av bada dessa inriktningar da det belyser fragestallningen utifran
olika sétt att se pa saken.

De databaser som anvéndes vid s6kningen av artiklarna var Cinahl och Pubmed. Cinahl
ar mera inriktad pa omvardnad och Pubmed &r mer inriktad pad medicin. Genom att
kombinera dessa tva databaser upplever forfattarna att vi har tackt in omradet vél. En
nackdel ar dock att det bara har sokts pa artiklar som har ett abstract och som ar skrivna
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pa svenska eller engelska. Genom att ha dessa tva begransningar har mojligen artiklar
missats som kunde varit varda att vara med i studien. Det har ocksa varit en begransning
att flera artiklar som hittats dar abstractet visade pa bra innehall, inte funnits tillgangliga
som fulltext artiklar pa natet.

Forfattarna av denna studie har forsokt begrénsa urvalet av artiklar till de som ar
publicerade inom tio ar, dock &r en artikel elva ar gammal. Merparten av artiklarna, det
vill sdga sju stycken &r publicerade de tre senaste aren. Det ar viktigt att den forskning
som finns med i en studie ar den senaste och for manga begransningar vid sokningen,
som till exempel typ av publikation, alder pa deltagare med mera, kan géra att
sokningen utesluter det senaste materialet eftersom detta inte har hunnit indexeras &nnu
(Axelsson, 2012, s. 210). Pa grund av detta anser forfattarna att vi har tackt in den
senaste forskningen inom omradet, och de abstract som varit aldre, har pekat pa
liknande resultat som den senaste forskningen. Forfattarna valde heller inte att begrénsa
studien till nagon specifik typ av demenssjukdom eller ndgon speciell tid i
sjukdomsforloppet da de anser att narstdende har ett behov av stod genom hela
sjukdomsforloppet och ar intresserade av att undersdéka om behovet av stod forandrades
Over sjukdomens forlopp. Beskrivningar av olika stoédbehov genom sjukdomsforloppet,
anses vara val tackt da artiklarna stracker sig fran stod till narstdende i borjan av
sjukdomen till stod vid palliativ vard och doendet.

De sju olika l&nder som &r representerade i de valda artiklarna gor att stora delar av
varlden ar tackt, dock kan det argumenteras mot hur val detta passar svensk sjukvard,
men resultatet i de olika landerna liknar varandra mycket och dérfor kanner forfattarna
att resultatet ar anvandbart dven for svenska forhallanden. Att flera olika lander har
inkluderats i studien kan ocksa ses som en styrka da Sverige idag blir mer
mangkulturellt och dven varden behdéver bli mer mangkulturell.

Resultatdiskussion

Syftet med denna studie var att undersoka vilka behov narstdende som vardar en
demenssjuk anhorig kan ha for att som sjukskdterska kunna stodja pa béasta sétt.
Resultatet visar att det finns ett 6vergripande behov som narstaende efterfragar, vilken
ar kunskap. De narstaende vill dels ha information om sjdlva sjukdomen och dess
prognos, men ocksa information om olika stodatgarder. Det sags att kunskap ar makt
och i detta fall skulle mera kunskap hos de narstaende kunna resultera i en tryggare
person, som ger en tryggare vard till den demenssjuke. Okunskap kan leda till en ckad
stress hos de narstdende. Genom att sjukskoterskan pa basta satt delar med sig av sin
kunskap till de nérstdende sd 6kar hon inte bara deras valbefinnande utan kan ocksa
potentiellt minskar deras stress och darigenom ge dem en battre halsa. Vardvetenskapen
definierar begreppet hélsa som nagot som paverkar hela manniskan och ar en kénsla av
att befinna sig i jamvikt (Dahlberg & Segesten, 2010, s.49). Detta skulle i denna studie
betyda att en valinformerad narstaende, som forstar sin situation och som forstar
sjukdomen, kan uppleva hélsa trots en stressig och svarkontrollerad vardag.

Socialstyrelsen (2016a) som har utarbetat de nationella riktlinjerna for

demenssjukvarden trycker ocksa pa utbildning av narstaende, bade var géller sjukdomen
och dess symtom. De menar att utbildning om sjukdomen kan ske i grupp och skall
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innefatta utbildning och information om sjalva demenssjukdomen, symtom, orsaker och
utveckling. Var studie visade att det ar just detta som narstaende vill ha, men de
efterfragar ocksa ha mojlighet att utbyta egna erfarenheter med varandra och énskar en
mer dynamisk utbildningsform &n att nagon bara star och forelaser om sjukdomen.
Speciellt vill narstaende utbyta information om hur de bast bemoter olika typer av
beteendeforandringar och humor. Denna studie visar ocksa att narstaende vill ha
information om vad de kan forvanta sig i sjukdomsforloppet, da de vill ha méjlighet att
planera for framtiden, vilket ocksa Socialstyrelsen (2016a) anser viktigt, da de
rekommenderar att information om sjukdomens utveckling bor inga i utbildningen.
Socialstyrelsen (2016a) menar att detta ocksa kan tas upp i en grupputbildning, men
kanske skall det ocksa gess tillfalle for narstaende att berdtta om sina erfarenheter pa
omradet. | de tidigare riktlinjerna fran Socialstyrelsen som kom 2010 tog de upp just
utbytet av erfarenheter mellan narstdende under en punkt som kallades psykosocialt
stodprogram, men tyvarr finns inte detta med i de nya riktlinjerna, vilket maste ses som
en forsamring, da resultatet av denna undersokning visade pa att narstdende vill ha just
denna mojlighet till informationsutbyte. | de nya riktlinjerna har Socialstyrelsen valt att
ta med nagot som kallas relationshaserat stodprogram dar den narstdende och den
demenssjuke tillsammans deltar och arbetar med sin relation. |1 denna studie har
forfattarna inte hittat ndgot konkret om att narstaende verkligen vill ha detta stod, utan
de &r mera intresserade av det som tidigare kallades psykosocialt stédprogram, vilket
var utformat mer som en stédgrupp dar narstdende kunde motas och diskutera sina
tankar. Kommunerna dar inte skyldiga att tillhandhalla det relationsbaserade
stodprogrammet utan de kan gora det om de anser att behov och resurser finns. Det
psykosociala stddprogrammet som tidigare fanns, ansag socialstyrelsen att kommunerna
borde tillhandahalla.

Socialstyrelsen (2016a) sager ingenting om vilken typ av profession som skall halla
denna utbildning for narstaende och denna studie visade ocksa att narstaende inte har
nagra speciella dnskemal om en specifik profession, utan énskar bara ett det ar en
kunnig person pd omradet (Peterson et al. 2016). Forfattarna av denna studie tycker sig
dock se att sjukskoterskan, och da speciellt demenssjukskoterskan i kommunen, &r
ypperligt lampad for denna sak. Kanske kan en lakare beskriva det rent medicinska om
demenssjukdom samt om ldkemedelsbehandling, medan demenssjukskoterskan kan
ansvara for den del av utbildningen som handlar om symtomlindring och bemétande.

Denna studie visar att manga narstaende vill att utbildningen ocksa skall innehalla
information om hur de pa béasta sétt kan ta hand om sig sjalva och vilken typ av stod
som finns tillgangligt i detta avseende. Socialstyrelsen (2016a) moter detta krav genom
att trycka pa vikten av att kommunerna erbjuder avlastning till narstaende som vardar i
hemmet. Det finns dd majlighet att den demenssjuke kan fa vistas pa korttidsplats under
en tid eller att delta i dagverksamhet under nagon eller nagra dagar i vecken, men det
finns ocksa mojlighet att kommunens vardpersonal byter av den narstaende i hemmet
under ett par timmar. Denna studie visar att flera narstdende vill ha information om
denna mojlighet tidigt i sjukdomsforloppet, och de vill ocksa ha information om vart de
skall vanda sig for att fa denna hjalp, sa att de kan planera for den dag som stodet
verkligen behdvs.
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Resultatet i denna studie visar att narstaende inte bara sjalva efterfragar utbildning om
demenssjukdom utan de vill ocksa att allmanheten skall fA& mera upplysning om
diagnosen (Barca et al. 2014). De narstaende menar att detta hade besparat dem mycket
lidande och hade gjort det lattare att upptacka de férsta symtomen pa sjukdomen. Om de
hade vetat att det finns en sjukdom som orsakar alla dessa symtom och att det inte bara
beror pa hog alder, som manga tidigare trott, hade de sokt hjalp hos halso- och
sjukvarden mycket tidigare. Det har ar ingenting som Socialstyrelsen (2016a) tar upp i
sina riktlinjer, men de tar upp att det ar viktigt att halso- och sjukvardspersonal som
stoter pa demenssjukdom ocksa far utbildning. Forfattarna till denna studie haller har
med Socialstyrelsen om att det behdvs mera utbildning till hélso- och
sjukvardspersonalen, och framfor allt behdvs det mycket mera utbildning om
demenssjukdom i sjukskoterskeprogrammet. Som sjukskoterska traffar vi demenssjuka
personer och deras narstdende oavsett var vi arbetar ngonstans, och vi behdver mycket
mera utbildning for att pa basta sétt gora vart arbete pa ett etiskt forsvarbart satt. Som
sjukskoterskor har vi en viktig roll nar det galler utbildning och information, det ar
oerhort viktigt att ge korrekt information for att undvika missforstand. Enligt
sjukskaterskans etiska kod har han eller hon ett ansvar bade vad galler att utbilda 6vrig
vardpersonal och att uthilda sig sjalv kontinuerligt (Svensk sjukskdéterskeférening,
2014). Sjukskoterskan har ocksa en etisk skyldighet att informera patient och nérstaende
om behandling och sjukdom sa att de kan ge ett informerat samtycke till den planerade
varden. Detta gor att det kravs en stor ledarskapsformaga av sjukskoterskan samtidigt
som det kravs att han eller hon har en pedagogisk férmaga som mojliggor att han eller
hon kan lara ut pa ett bra satt. Men hur kan vi som nyblivna sjukskoterskor informera
personer som lider av demenssjukdom och deras narstaende om vi inte sjalva har
tillracklig kunskap om sjukdomen? Har kommer arbetsgivarens mojligheter till
utbildning pa arbetstid att spela stor roll, da det kan starka all personal inom varden att
deras kunskaper om demenssjukdom Okar. Detta &r ocksa nagot som narstaende i var
studie tar upp, att vardpersonalen narmast den sjuka behover mera utbildning, men for
dem hade det varit battre om allménheten visste mer om demenssjukdom (Barca et al.
2014).

De stodatgarder som erbjuds en narstaende skall bdde vara individanpassade och
specifika for det stadie som den demenssjuke befinner sig i, vara riktade mot hela den
sjukes familj och vara tillgangliga under hela sjukdomsforloppet (Jansson & Grafstrom,
2011, s.129). | tidigare riktlinjer fran Socialstyrelsen ndmndes inget specifikt om barn
till demenssjuka personer. Detta andrades i och med de nya riktlinjerna (Socialstyrelsen,
2016a). Har trycker de pa hur mycket barn till demenssjuka har att forlora pa sin
situation, som till exempel brist pa& sémn och brist pa socialt umgénge och svart att
skota skolgangen. Socialstyrelsen vill skapa speciell utbildning fér denna grupp. I denna
studie har det visat sig att just barn till demenssjuka har kant sig asidosatta och de har
ett behov av stéd och information som dar anpassat for dem. Det ar viktigt med
information till hela familjen for att de skall kanna sig delaktiga i varden av den
demenssjuke (Ducharme et al. 2014) De oOnskar sig stodgrupper som bestar av andra
barn och unga narstaende, dar de kan utbyta erfarenheter och stodja varandra. De vill
ocksa att halso- och sjukvardspersonalen skall vanda sig da direkt till dem med
information om sjukdom och behandling, och inte bara fa andrahandsinformation fran
foraldrar eller andra aldre narstaende. Har bor sjukskoterskan tanka pa hur hon lagger
upp informationen for olika aldrar, eftersom studier (Peeters et al. 2010) har visat att
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barn till demenssjuka ofta vill ha mera information om sjukdomens utveckling och
framtid an vad make eller maka vill. Studien har ocksa visat ett det finns en skillnad
mellan soner och dottrars behov av stod. Soner vill i form av stodgrupper fa mojlighet
att diskutera med andra om hur de pa basta satt koordinerar varden for den
demenssjuke, medan de inte ar lika beroende av att fa information om sjukdomen da de
ar battre an kvinnor och déttrar pa att sjalva séka upp den informationen. Déttrar vill ha
stodgruppen for att fa ndgon som lyssnar pa deras berattelse. Kort kan det ségas att
sOner vill ha mera praktisk information medans dottrar vill ha mera emotionellt stod
(Grigorovich et al. 2016).

Denna studie har ocksa visat pa en brist i uthildningen for narstdende som ror
information om vart de skall vanda sig nar de vill soka olika typer av stod eller vill fa
information om olika saker. Da denna information ofta &r svar att sjalv hitta bor detta
ingd i ett utbildningsprogram for narstaende. Flera vill ha var de kallar en meny med
kontaktinformation. Socialstyrelsen (2016a) rekommenderar att denna information skall
finnas med vid ett utbildningstillfalle for narstaende, men det & som namnts tidigare
bara en rekommendation och det verkar som att detta inte alltid finns med eftersom
manga narstaende kanner sig vilsna och utlamnade nar det galler detta.

Det har i denna studie visat sig att i nagra lander finns hela utbildningsprogram for
narstaende som tar upp det mesta om sjukdomen, dess symtom och utveckling, men
aven information om bematande i olika situationer och mycket annat som varit till stort
stod for narstaende (Chien & Lee, 2011). Detta ar dock utbildningsprogram som
stracker sig under flera manader dar narstaende far mojlighet att préva det dom lart sig
mellan de olika undervisningstillfallena och dér de far mojlighet att diskutera det de lart
sig och diskutera hur det har fungerat i praktiken. Forfattarna av denna studie tycker att
detta hade varit ett bra upplagg att prova dven i Sverige. Narstaende far da inte all
information pa en gang och de har majlighet att smalta den information som fas mellan
undervisningstillfallena och vid nésta tillfalle ges mojlighet att stélla fragor pa det som
ar oklart. Informationen behdver ocksa kunna upprepas da den latt kan glommas bort,
formodligen har de narstaende redan glomt mycket av det som sagt vid diagnostillféllet
och det ar bra om denna information kan repeteras vid flera tillfallen (Jansson &
Grafstrom, 2011, s.125). For att verkligen forstd och ges mdjlighet att utveckla en
handlingsberedskap maste personen fa tillfalle att sdga vad han eller hon kénner och
tanker, vilket bara kan ske med en bra lyssnare som forstar problemet och som kan
forklara och fortydliga informationen (Dahlberg & Segesten, 2010. S.247). Att fa
samtala med andra personer som &r i samma situation kan starka de narstaende och ge
dem kraft och kunskap att orka varda sin demenssjuka anhériga i hemmet bade langre
och battre. Att ha vélinformerade nérstdende sparar resurser bade i form av
sjukhusplatser och pengar. Utbildning tidigt i sjukdomsférloppet hjalper narstaende att
bygga en relation till vardpersonalen som da har lattare att individanpassa varden. Det
hjalper ocksa till att grundlagga en plan for hela varden som kan utvecklas tillsammans
med den sjuke och dennes narstaende och det hjalper dven den demenssjuke och dess
narstaende att anpassa sig efter den radande situationen (Jansson & Grafstrom, 2011,
s.127).

Olika former av stodjande atgarder for narstaende till demenssjuka &r ett viktigt omrade
som samhallet behdver satsa mera pa for att kunna hoja livskvaliteten bade for
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narstaende som vardar samt for de anhoriga som lider av en demenssjukdom. |
dagslaget finns det inte mycket vetenskapligt stod for de atgarder som gors, utan de
foljer den beprévade erfarenheten. Pa detta omrade behovs det darfor mycket mer
forskning.

SLUTSATSER

Narstaende till demenssjuka ar en grupp som ofta blivit asidosatt. Nu har samhallet
borjat forsta hur viktiga de ar och hur mycket de kan tjana pa att stodja narstaende i
deras vardande. For att kunna beméta de narstaende behov i en kravande situation kravs
stod fran samhallet i form av utbildning, men ocksa rent praktiskt stod i form av
avlastning Det ar viktigt att samhéllet kan mota de narstaende i deras vardag for att
utforma stodet pa basta satt och anpassa det till individen. Det ar ocksa viktigt att
samhallet lyssnar pa de narstdende och deras asikter vid utformningen av stédprogram
eftersom allt stod maste ske pa de narstaendes villkor och félja sjalvbestimmandet.
Sjukskoterskan kan i detta arbeta vara ett stod for narstdende och samtidigt vara en lank
for dem till bade utbildning och till vidare kontakter inom varden. Men for att
sjukskaterskan skall kunna gora detta arbeta pa basta satt ar det viktigt att hon eller han
far en sa bra uthildning som mojligt, har pedagogisk kompetens och haller sig
kontinuerligt informerad om kommunens mdjligheter till stod. Malet for oss som
sjukskaterskor &r alltid att ge bade néarstaende och demenssjuka en sa god vard som
mojligt och forfattarna anser att i dagslaget sker inte detta, eftersom de sjukskoterskor
som nyutbildas ofta har otillracklig kunskap om demenssjukdom. Mer resurser till
utbildning och forskning kravs for att demensvarden i Sverige skall bli sa bra som
mojligt.
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BILAGA 1

Litteratursdkning

Databas Sokord Antal Antal Antal
traffar lasta valda
abstract | artiklar

Cinahl ”dementia” AND “family 168 5 2
caregivers” AND ’support”
AND “information”

Cinahl “dementia” AND “needs” 269 5 0
AND “family caregiver”
AND “support”

Cinahl “dementia” AND “needs” 113 5 2
AND “family caregiver”
AND “information”

Cinahl “dementia” AND “informal 29 1 0
caregiver” AND “support”
AND “information”

PubMed ”dementia” AND ”family 279 4 2
caregivers” AND “support”
AND “information”

PubMed “dementia” AND “needs” 339 3 1
AND “family caregivers”
AND “‘support”

PubMed “dementia” AND “needs” 117 5 2+2
AND “family caregiver”
AND “information

Summon “family caregiver” AND 70 3 0

“support” AND “dementia”
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Sammanstéllning av vald litteratur.

Titel, forfattare, | Syfte Metod och urval Resultat

ar och land

Flying by the Att fanga de Multi-stegs kvalitativ | Det visade sig att
seats of our pants: | framkommande beskrivande studie. 37 | deltagarna i detta

what dementia
family caregivers
want in an
advanced
caregiver training

larobehoven och
preferenserna hos
narstaendevardare
som genomgatt
”Maine Savvy

deltagare som
genomfort kursen
(minst fyra av sex
tillfallen) och
utvarderingen bildade

program kande sig
mer rustade for
framtiden och
kande sig sakrare i
sin roll da de fatt

program. Caregiver fem fokusgrupper. traffa andra i
Program”. samma situation.

Samia, L.W.,

Hepburn, K. &

Nichols, L.

2012. USA

Formal support Utforska det En cross-section Det visade sig att de

for informal formella stodet till | studie d&r data atta olika landerna

caregivers to
older persons
with dementia
through the
course of the
disease: an
exploratory,
cross-sectional
study.

Lethin,C., Leino-
Kilpi, H., Roe, B.,
Soto, M.M., Saks,
K. Stephan, A.,
Zwakhalen, S.
Zabalegui, A. &
Karlsson, S.
2016. Sverige

informella vardare
av dementa
personer éver 65 ar
i form av
tillganglighet och
anvandning, och att
undersoka
utbildningsnivan pa
den professionella
vardarna
involverade i
varden och stodet
genom
sjukdomsférloppet,
i atta Europeiska
lander.

samlades mellan
2010-2011 om
beddmning av
tillganglighet,
anvandning och de
professionella
aktorerna loggades.
Data samlades for att
beskriva landet som
helhet. Data som
anvandes ficks fran ett
storre
forskningsprojekt
“RightTimePlaceCare.

bade hade valdigt
olika tillganglighet
och mycket olika
anvandning av
stodet, samt att det
var mycket olika
kunskapsniva pa det
professionella
stodet.

In the information
age, do dementia
caregivers get the
information they
need? Semi-
structured
interviews to
determine
informal

Forsta olika
perspektiv pa
informationskallor,
hinder och
preferenser.

Kvalitativ studie med
semistrukturerade
intervjuer.

27 deltagare, 19
kvinnor och 8 mén,
hittades via en
sokning pa kliniken
dar forfattarna
arbetade och hade en

Informella vardare
ser sin lakare som
en inkorsport till
korrekt och betrodd
information.
Anhériga har svart
att lita pa
informationen om
den inte kommer
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caregivers’
education needs,
barriers, and
preferences.

Peterson, K.,
Hahn, H., Lee,
A.J., Madison,
C.A. & Atri, A.
2016. USA

kommande forsta eller
en ny bedémning.

fran en kalla som de
anser som saker. De
ar dock benagna att
anvénda olika
tekniska l6sningar
om deras lakare
sager att
informationen déar
ar bra.

Unmet support
needs of early-
onset dementia

Att dokumentera
det icke
tillgodosedda stod

En bland studie som
kombinerar bade
kvantitativ och

Manga ville
framférallt ha mera
information om

family behovet for denna | kvalitativ metod. 32 sjukdomen, men de
caregivers:a specifika grupp av | deltagare som hittade | ville ocksa att de
mixed-study vardare. via minneskliniker professionella
och vardarna skulle fa
Ducharme, F., Alzhemiersgrupper i en storre kunskap
Kergoat, M. Quebec. Intervjuer om sjukdomen.
Coulombe, R., utefter en
Lévesque, L. omarbetning av
Antoinem, P. & Svensk/Brittiska
Pasquier, F. COAT (Carer’s
2014. Canada Outcomes Agreement
Tool.
Roles and coping | Forsta den Kvalitativ studie med | Soner ser sig inte

strategies of sons
caring for a parent

with dementia.

Grigorovich, A,
Rittenberg, N.,
Dick, T.,
McCann, A.,
Abbott, A.,
Kmielauskas,
A. Kk Estioko, V.,
Kulasingham, S.
& Cameron, J.1.
2016. Canada

vardande rollen
fran en sons
perspektiv och
vilka behov de
specifikt har for
stod.

frageformular och
semistrukturerade
intervjuer. Totalt 20
personer deltog.
Inklusionskriterier var
son eller ingift son till
en dement foralder
med 2 eller fler
dagliga aktivitet och
som talade engelska.

som vardare utan
mera som
organisatorer av
varden och
samarbetade i storre
utstrackning med
andra
familjemedlemmar.
Det fick sin
information fran
natet men ville
géarna vara med i
grupper dar de fick
information om
olika stodatgarder
och olika praktiska
tekniker.

Information needs

of family
caregivers of
people with
dementia.

Identifier
familjevardares
informations behov
som det sags av
professionella

Kvalitativ studie med
frageformular dar de
tillfrdgade ombads
rangordna de
viktigaste behoven de

Familjevardarna
kénde att de
behdvde
information om hur
de hanterade olika
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vardare and

hade eller sag hos de

typer av humor,

Steiner, V., familjevardarna vardande medan de

Pierce, L.L. & sjéalva. familjemedlemmarna. | professionella

Salvador,D. 33 familjevardare och | vardarna tyckte att

2016, USA 59 professionella det behdvdes mer

vardare deltog. information om

dagliga aktiviteter
sa som hygien och
pakladning.

Randomized Utvardera effektn Kvantitativ studie De som genomgatt

controlled trial of | av ett 6 manaders men en grupp som det speciella

a dementia care demens program. genomgick Dementia | programmet

programme for
families of home-
resided older

Family Care Program
och en kontrollgrupp
som gick i vanlig

rapporterade battre
halsa for bade for
den vardade som

people with familjestods grupp. for den vardande.
dementia. Inklusionskriterier var | De hade ocksa farre
over 18 ar, kunna lasa | besok till
Chien, W.T. & och skriva kinesiska, | sjukvarden och
Lee, .Y.M levde med en mindre placering pa
2011, Kina Alzheimers patient boenden. Aven
som behdvde minst 4h | symtomen hos den
vard per dag och den | demente var
vardade eller den mildare hos de som
vardande led inte av | genomgatt
nagon annan dodlig programmet.
sjukdom eller nagon
psykisk sjukdom.
Empowering Utvardera Powerful | Kvantitativ studie dar | Programmet

family caregivers:

Tools for

paired t-test anvandes

skapade béttre

The powerful Caregiving for att jamfora forutsattningar och

tools for programmet. utvérdering vid olika | redskap for

caregiving tillfallen. narstaende att

program hantera olika
situationer samt att

Boise, L., ta hand om sig

Congleton, L. & sjélva.

Shannon, K.

2005. USA

Nobody asked me | Undersoka hur Kvalitativ studie med | De unga personerna

how | felt: vuxna barn har intervjuer av 14 ville ha mer

experiences of upplevt deras personer som var 6ver | information och bli

adult children of | foréldrars demens arton ar och vardade sedda som

persons with
young-onset
dementia.

Barca, M.L.,

och vilka behov de
har av stod.

en demenssjuk
foralder i hemmet
bade med nyligen
diagnostisering och de
som varit sjuka under

individer, da varden
ofta fokuserade pa
den andra foraldern
som huvudvardare.
De ville ocksa ha
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Thorsen, K. en langre tid. stodgrupper for
Engedal, K. andra ”barn” som
Haugen, P.K. & var i samma
Johannessen, A. situation.

2014. Norge.

Support for Att utforska och Del av den kvalitativa | De ville he mer
families of dokumentera studien EPACS. De information tidigare
patients dying behoven hos analyserade fritext | sjukdomen och
with dementia: a | familje vardare till | fragor inom den mera tid med de
qualitative patienter som &r studien. professionella
analysis of doende eller har ”As far as [ am vardarna. De ville
bereaved familiy | d6tt i demens och concerned, | would ocksa ha en mera
memebers’ att identifiera hur have appreciated if the | human vard och

experiences and
suggestions.

Muders, P., Zahrt-
Omar, C.A.
Bussmann, S.,
Haberstroh, J. &
Weber, M.

2015. Tyskland.

sjukvardspersonal
kan pa ett bra satt
stodja dem.

healthcare
professionals...”
besvarades av 39
personer. “Do you
have suggestions on
how to improve the
care of terminally ill
patients?”” besvarades
av 46 personer.

mera stod fran de
professionella
vardarna. De ville
ocksa att de
professionella
vardarna skulle visa
storre empati med
dem.

Informal
caregivers of
persons with
dementia, their
use of and needs
for specific
professional
support: a survey
of the National
Dementia
Programme.

Peeters, J.M., van
Beek, A.
Meerveld, J.H.,
Spreeuwenberg,
P. & Francke,
A.L.

2010. Holland

Beskriva i vilken
omfattning
informella vardare
far professionelt
stod, och om de har
behov av ytterligare
stod.

Kvantitativ studie
med 984 deltagare. De
anvande sig av
beskrivande statistik
samt chi-square test
for att testa
relationerna mellan
specifika typer av
profesionellt stéd och
for relationen mellan
levnadssituationen for
den dementa och den
informella vardarens
behov.

De flesta deltagarna
fick nagon form av
professionellt stod
med manga ville ha
ytterligare
information om hur
de bemdtter olika
typer av humor.
Visade sig ocksa att
make/maka ofta
behovde
emotionellt stod
medan séner och
dottrar oftare
behdvde mer
information och
koordination av
varden.

27




