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Narstaendevardare

Narstaendevardares behov
av information och stod vid
omhandertagande av ens
partner med demens

av Victoria Svenns & Sirkku Saatela

Ndrstaendevadrdarna till personer med kognitiv sjukdom gér en samhallsinsats
som inte kan varderas i pengar. Denna studie har som mal att skapa forstaelse
for vad narstaendevardarna sjalva anser ar viktigt i form av stéd och information
ndr partnern insjuknar i demens. I texten lyfts ocksa fram hur ndrstaendevardar-
na anser att deras livskvalitet och mdende har férandrats.

Bakgrund

Antalet manniskor som insjuknar i demens eller
andra minnessjukdomar dkar snabbt i hela varl-
den. | Finland hér minnessjukdomar till en av vara
folksjukdomar och personer som insjuknar i kog-
nitiva sjukdomar kommer dven att 6ka i framtiden
eftersom befolkningen blir allt dldre (1).

Varfér just detta @mne valdes ar for att de-
mens inte enbart paverkar personen som drab-
bats utan ocksad personens anhériga. Vardplat-
serna i dagens samhalle racker inte till for att ta
hand om den aldre befolkningen. Detta leder till
att de 8ldre ska bo hemma s& ldnge som méjligt.
Utéver hemvarden och hemsjukvarden blir det
ett stort ansvar for de anhériga att ta hand om
sina foraldrar eller sin make/maka. Darfor bor det

finnas tillrackligt med stéd och information till de
narstdende s3d att dessa personer sjalva ska orka
med vardagen (2).

Begreppet demens
Demens ar ett samlingsnamn och en diagnos for
en rad olika symtom som orsakats av hjarnskador.
Beroende pa vilken del av hjérnan som drabbas
kan demensen yttra sig pa olika satt. En person
som har demens kanske inte klarar av sin vardag
sjalvstandigt och férutom stéd av familjen far hen
oftast hjalp utifrdn av exempelvis hemvarden (3).
Demens ar fortskridande, detta innebar att
personens kognitiva och andra intellektuella
funktioner forsamras sd att personens sociala
kompetens begransas. Den stérsta riskfaktorn for

demens &r aldern. Symtom upptréder vanligtvis
hos personer som ar 6ver 60 &r gamla. Ungefar
35 procent av personer éver 90 ar lider av demens
3.

Lourida, Hannon, Littlejohns & Hyppdnen (4)
gjorde en undersdkning om sambandet mellan
levnadsvanor, arftlighet och demens. Studien &ar
uppbyggd pad uppgifter fran en brittisk biobank
med data fran ungefar 196 000 personer dar de
flesta var 6éver 60 &r. Forskarna delade in dessa
i tre olika grupper beroende pa graden av &arft-
lig risk for att utveckla demens. Detta samkor-
des sedan med uppgifter om deras livsstil och
levnadsvanor. Personer med en hoég &rftlig risk
och en onyttig livsstil hade tre gdnger hogre risk
att drabbas av demens &n de med en &g arftlig
risk och en nyttig livsstil. Levnadsvanorna hade
betydelse foér alla grupper. Resultatet i denna
studie var att man kan kompensera foér en arftlig
risk att utveckla demens genom att ha en halso-
sam Llivsstil.

Demensutredning
En demensutredning bestar av en del olika un-
dersékningar och provtagningar. | demensut-
redningen ingar patientens sjukdomshistoria. De
anhoriga kan bidra med viktig information om
patienten om t.ex. arftlighet, s att en korrekt
diagnos kan stéllas. Man beddmer ocksa funk-
tions-och aktivitetsférmagan och personens for-
maga att klara av vardagliga aktiviteter (5).

| en demensutredning ingar olika test samt
aven hjarnavbildning och datortomografi fér
att upptécka andra mojlig orsaker till personens
symtom (5).

| dag finns det en hel del forskning om férebyg-
gande av demens som tyder pa att levnadsvanor
har en inverkan pa vara kognitiva funktioner. Det-
ta kan &ven ge ett visst skydd mot demens. Aven
om demenssjukdomar inte helt och hallet kan
forebyggas kan insjuknandet framskjutas. Sddant
som fysisk aktivitet, sociala kontakter och mental
stimulering har positiva effekter. En halsosam
livsstil och goda matvanor kan &ven minska risken
for demenssjukdom (5).

Narstaendevardare

Ndrstaendevard

Med nérstdendevard avses vard av aldre, sjuka
eller personer med ndgon funktionsnedsattning.
Varden ordnas i hemférhallanden med hjalp av
en anhorig eller en annan nérstdende. Stédet for
narstdendevard omfattar behovliga tjanster for
den som &r i behov av varden, samt vardarvode
till den som &r narstdendevardare, dven ledighet
och service som stéder nérstdendevardaren (6).

Enligt Institutet for halsa och valfard skéter 80
procent av narstdendevardarna sina narstdende
dygnet runt pa ett bindande satt. Cirka 57 pro-
cent av dem som far narstdendevard skulle vara
patienter inom hemvarden eller ett servicebo-
ende med heldygnspersonal om de inte hade en
narstdendevardare (7).

| Korsholm, Vasa och Malax informerar ledarna
for nérstdendevard att Korsholm har for tillfallet
138 nérstaendevardare av vilka 86 personer av
dessa ar dver 65 ar. | Vasa finns det ungeféar 400
narstdendevardare av vilka 360 personer ar éver
65 ar och i Malax kommun finns det 54 narstden-
devardare av vilka 47 personer éver 65 ar.

Enligt Kakkuriniemi (8) kan rollen som néarsta-
endevardare vara mycket utmanande och an-
stréngande. Det ar ibland svart for en nérstdende
att tro att hen gér ndgot gott mot sin make/maka
eller hens féraldrar eftersom motsatsen skulle
kunna utldsas av reaktionerna som de far fran
den dementa. Som vardare for sina anhdriga gor
man sitt basta och dven lite till och lite for mycket
ibland, for att ge personen sa god vard som moj-
ligt.

Nar man tar hand om en annan person glém-
mer man snabbt bort att ta hand om sig sjalv.
Darfor ar det viktigt att dessa vardare kadnner till
och far information i ett tidigt skede om de olika
stédtjadnster som deras kommun erbjuder at nar-
stdendevardarna.

Carlsen & Lundberg (9) har gjort en studie
om att utforska erfarenheter av narstaendevar-
darens roll for éldre personer och pa detta satt
Oka forstdelse for hur det &r att vara i denna
roll som narstdendevardare. | resultatet framkom
det att vardrollen varierade mellan narstdende-
vardarna, men alla féormedlade att det var med
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blandade kanslor i sin roll. De ansag att rollen
som narstdendevardare var bade sjalvklar och en
meningsfull uppgift.

En nérstdendevardare &r i behov av informa-
tion och kunskap angdende den dementas sjuk-
dom, symtom och hur sjukdomsférloppet fort-
skrider. Att f& berédtta om sin vardag till andra
som ocksa ar narstdendevardare ar mycket givan-
de. Man far en kansla av forstdelse och en kénsla
av att man inte ar ensam, detta ger mer stéd och
ork i vardagen (8).

Teoretisk utgangspunkt

Som teoretisk utgdngspunkt anvands Aaron
Antonovskys (11) teori om salutogenes och en
kdnsla av sammanhang. Antonovsky anser att
motstandskraften for att inte bli sjuk beror pa i
hurudan utstréackning méanniskor upplever tillva-
ron som meningsfull, begriplig och hanterbar.
Antonovsky diskuterar hur denna kansla byggs
upp hos barn och vuxna och p3 vilket satt detta
paverkar var halsa. Alla manniskor utsatts forr el-
ler senare for antingen kroppsliga, psykiska och/
eller sociala pafrestningar. Dessa pafrestningar
kan vara ldngvariga, kraftiga och upprepade. En-
ligt Antonovsky kan man inte framja halsa genom
att undvika pafrestningarna. | hans teori fram-
kommer att man ska l&ra sig hantera pafrestning-
arna i bdde med och motgang. Antonovsky vill att
man ska goéra tillvaron sammanhangande, och
det blir den om den gérs begriplig, hanterlig och
meningsfull.

Syfte och fragestallning

Syftet med detta examensarbete &r att genom
en kvalitativ intervjustudie skapa forstdelse och
kunskap i hur narstdendevardarna hittar motiva-
tion i vardagen och &ven ta reda pa vilket stéd och
vilken information de anser &r viktigt att fa fran
deras kommun. Narstdendevard uppméarksam-
mas allt for lite och darfér har detta omrade in-
tresserat.

Intervjuer som metod valdes for att f& hora oli-
ka narstdendevardares upplevelser och erfaren-
heter om att vara narstdende till en med demens.
| studien kommer man fa ta del av hur vardagen
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kan se olika ut bland de informanter som deltog
i intervjun.
Fragestallningarna i studien var:
. Vilken information anser en narstdende-
vardare att de behover?
«  Vilket stdod anser en narstdendevardare
att de behover?
. Pa vilket satt f&r man motivation att ta
hand om ens partner med demens?

Metod

Metoden som valdes ar kvalitativ forskningsin-
tervju. En kvalitativ intervjustudie &r passande att
anvanda om man vill ha beskrivningar i syfte, att
forstd fenomen eller dven andra situationer och
handelser. Den kvalitativa metoden gar ut pa att
man vill f& fram de intervjuade personernas upp-
levelser, erfarenheter och uppfattningar. Att géra
intervjuer kraver forberedelser utifran det valda
syftet, detta for att innehallet ska kunna analyse-
ras pa ett trovardigt satt (11).

Intervjun gjordes som semistrukturerad inter-
vju vilket innebér att fragorna formuleras i en viss
struktur, men behdver inte tas i samma ordning,
utan den som intervjuar anpassar sig till vad som
kommer upp i intervjun. En semistrukturerad in-
tervju gar ut pd att den som intervjuar anpassar
sig till vad informanten har att beratta (11).

Datat analyserades med kvalitativ innehalls-
analys. Analysprocessen boérjar med att man
renskriver allt material frdn intervjuerna, sedan
analyseras materialet for att kunna kodas och
kategoriseras. Kodningen av materialet gérs ge-
nom att man delar upp materialet med hjalp av
att ha intervjuns fragestallningar i dtanke. Kate-
goriseringen gors for att skapa struktur i texten
och samla teman i olika grupper. Sedan ska man
jamfora om innehallet &r olika mellan grupperna
av koder och pa detta satt formas det till katego-
rier (12).

Informanter

Vid valet av informanter har skribenten varit i kon-
takt med egna anhériga och dven med ledaren for
narstdendevard i Malax kommun. Informanterna
var alla i olika aldrar, fran 74-88 ar, och de hade

olika ldnga erfarenheter av att vara narstdende-
vardare. Tre av informanterna var kvinnor och en
var man.

Resultat
Resultatet har delats in i tre huvudkategorier: in-
formation, stéd och motivation.

Information

Som nérstdende ar det bra att fa kunskap om vad
demens innebar och hur sjukdomsférloppet kan
se ut. En av informanterna berattade att det var
valdigt larorik att lyssna pa vad orsaker och sym-
tom till demens kan vara och &ven hur man diag-
nostiseras och vilken behandling som finns mot
olika demenssjukdomar. Genom att fa informa-
tion om demens &r det lattare for en som &r nar-
stdendevardare att férsta och kunna acceptera si-
tuationen som de befinner sig i. Alla informanter
var ndjda med information om olika férelasningar
de kunde delta i om de ville.

"De tipsade &ven om olika narstdendevardar-
kurser och andra foreldsningar som man skulle fa
delta i om man ville. Jag har sjélv deltagit i en fo-
reldsning om demens, vilket var jatte larorikt och
intressant...”

"Det kommer &ven hem brev pa posten om oli-
ka foreldsningar som ar aktuella for narstdende-
vardare. S& det tycker jag fungerar bra.”

| intervjuerna framkom det att information och
kunskap om néarstdendevard ar viktigt att f& som
nybliven nérstdendevardare. De flesta informan-
ter ansdg att de hade fatt bra information och
kunskap om vad narstdendevard innebar fran sin
kommun men en informant tycker att kommu-
ner och vardpersonal kunde rekommendera och
forsdka na ut till befolkningen battre om att det
finns narstdendevardsbidrag att ansdka om. Om
inte informantens bekanta skulle ha tipsat om
det, skulle hon sakert annu idag skéta om man-
nen sin utan stéd och hjalp av kommun.

| intervjuerna framkom aven att information
ar viktig for att forbereda sig pa hur en vardag
som narstaendevardare kan se ut. Informanterna
ndmnde att det var svart att leta fram telefon-
numror via internetet, sd information per post

Narstaendevardare

“Man forsoker att leva
normalt, fast man vet
att det inte riktigt gar...

)

onskades nar det har skett ndgot personalbyte
med ledaren fér nérstdendevard eller annan per-
sonal.

"Jo jag vet vart jag kan ta kontakt om jag be-
héver mera information, de skickar ut ett brev at
mig om de byter ledare fér ndrstdendevarden. P3
brevet star det alla numror jag behdver och till
vem jag kan ringa beroende pa vad jag behover
hjalp med”

"Jag kunde ringa nar som helst och det var all-
tid ndgon som svarade. Jag fick alltid hjalp”

Stod

Det ansags viktigt att ndgon utomstaende eller
vardpersonal ocksd fragar hur vardaren mar och
att inte enbart fokusera och skéta om den de-
menta personen, att de ser paret som en helhet.
En narstdendevardare vill bade bli sedd och hérd
for att sjalv orka. Att ha en bra relation mellan
vardpersonal och narstdendevardare &r ett val-
digt viktigt stéd. En av informanterna var mycket
nodjd med relationen till vardpersonal som ordna-
de olika traffar for dem.

"Hon ordnade traffar for oss som var narsta-
endevardare. Hon ordnade att vi som var narsta-
endevardare fick sitta och dricka kaffe och sam-
tala med varandra, medan vara méan och fruar var
en vaning under oss pa fysio-traning. Detta var
mycket givande for allihopa..”

Motivation

Tre av informanterna upplevde att de kande sig
isolerade i hemmet efter att de har blivit narsta-
endevardare. For att orka bade psykiskt och fy-

n
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siskt bér man férebygga isolering och utmattning
hos néarstdendevardare. Man blir mer isolerad i
hemmet eftersom man inte vagar ldmna perso-
nen, fér man vet aldrig vad som kan handa. Det
fanns &ven olika tankar och asikter om att fora in
sin partner pa intervallvard, for flera skapade det-
ta dngest, for andra kéndes det bra att fa vila ut.

For att en narstdendevardare ska halla motiva-
tion uppe bor hen fa egen tid. Narstdendevarda-
re har ratt att ta ut tva eller tre lediga dagar per
manad, beroende pa vilket vardbehov den vard-
behdvande har. Alla informanter berattade att de
sallan har tagit ut dessa lediga dagar.

"Mina barn har sagt &t mig att jag skulle masta
ldgga in han pa intervall, men.. men du vet, man
far daligt samvete att overlédmna han dit.. Nar
man har tagit hand om han sa lange..”

En mycket viktig fréga som togs upp var, vad
ska en narstdendevardare géra om de sjalva blir
sjuka. Det borde alltid finnas en plan pd hur man
ska ga till vaga, vilket i detta nu inte ar fallet. En
informant ber&ttar att hon flera gdnger haft sina
grannar att ta hand om hennes man eftersom de-
ras barn bor ldngt borta, vilket var den sista néd-
l6sningen att ta till d& inget annat gick att ordna.

Motivation att orka fick man genom egna an-
hoériga och bekanta. Egna intressen eller att delta
i andra aktiviteter haller upp motivationen. Alla
informanter upplever dock att det &r mycket sva-
rare att dka ivdg pa olika aktiviteter efter att ha
blivit ndrstdendevardare.

Rutiner fick vardagen lattare att flyta pa vil-
ket ger en mera ork. Rutinerna gor att man mera
ndjd sen da kvallen kommer, da far man satta sig
i soffan och tanka att man klarade nog denna dag
ocksa.

Vid acceptans och hantering av ldget far man
inte mer motivation, men eventuellt mera ork att
fortsatta kampa.

“Ja nd klart mdendet har blivit paverkat.. Man
ligger nog manga natter och funderar mycket... *

“Jag tycker nog att jag férsokt halla uppe hu-
moret, men det vet ju vem som helst att inte gari
langden... Nog har jag varit lessen, han gick och la
sig mycket tidigt om kvéllarna, sa den dér ensam-
heten pa kvallarna har nog varit jobbigt... Manga
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ganger funderade jag varfor det har just drabba-
de oss...”

Slutligen

Stoéd av professionella, kamratstéddgrupper och
egna anhdriga spelade en viktig roll i hantering
av vardagen. Stod for att en narstdendevardare
ska orka fysiskt och psykiskt kan férebyggas med
hjélp av intervallvard, hemvard och stédpersoner.

Ett problem som framkom i samband med stéd
var att vad ska en narstdendevardare géra om de
sjalva blir sjuka. En dement person som behdver
hjalp med det mesta klarar sig inte sjalv hemma.
Det borde alltid finns en extra plats pa baddav-
delningar eller intervallvardsanstalter ifall en sa-
dan situation uppstar. Det finns dock ingen plan
som de kommuner som kontaktats féljer, utan nar
en situation uppstar goérs en servicebeddémning
och efter det avgérs om personen klarar sig med
hemvard eller om hen maste ladggas in pa en av-
delning. Denna information borde na ut till alla
narstdendevardare direkt fran borjan.

Ingen av informanterna som intervjuades var
medveten om att kommunen ar skyldig att ta
emot en dement person. Narstaendevardarna
skulle kdnna sig mer trygga och férberedda om
de var medvetna om denna information.

Sammanfattningsvis visar detta examensar-
bete att sjukskétaren har en viktig roll i att vara
en god lyssnare och att aven lagga marke till nar-
stdendevardarens maende. Bara en sddan sak att
frdga hur personen mar kan vara en fraga som gér
att den narstdende vagar 6ppna sig. Att ha en bra
relation mellan vardpersonal och narstdendeva-
rdare &r ett valdigt viktigt stéd fér den narstaen-
de. Som sjukskdtare bér man se bada i relationen
som en helhet.

Hela examensarbete som denna artikel bygger
pa kan l&sas i https://www.theseus.fi/

Victoria Svenns
Sjukskotarstuderande, YH Novia Vasa

Sirkku Saatela
Lektorivard, YH Novia Vasa
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