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Kapitel 10
Stéd till anhériga

Visst dr det tungt ibland. Man fdr inte sda mycket tid for sig sjdalv och mdnga
ndtter blir det daligt med somn eftersom Greta dr orolig, siger Erik som tar
hand om sin demenssjuka hustru i hemmet. Men jag dr glad att Greta kan
bo kvar hemma. Vi dr vana att ha varandra och ibland kinns allt nistan
som forr.

Nir ndgon nirstiende insjuknar i demenssjukdom foriandras livet. Steg for
steg behover den sjuke allt mer vard och omsorg. De anhoriga fir ta pd sig
att hjilpa och virda. Rent praktiskt innebar det tunga lyft, hjalp med hygien,
toalettbesok och maltider. Man maste stindigt finnas till hands.
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Att vdrda en demenssjuk nirstiende dr bade psykiskt och fysiskt krivande
men kan ocksa kinnas givande och glidjefyllt. Ofta ir det sjilvklart att ta pa
sig rollen som vardare och ta hand om sin livskamrat. For andra kinns den
nya rollen mindre naturlig, kanske till och med patvingad. Mycket beror pa
hur relationen var fére sjukdomen.

Allt eftersom den sjuke behover mer hjilp foérindras relationen och invanda
monster. Detta kan vara svart for bada parter att bearbeta och acceptera. For
den som vardar innebir situationen ocksd bundenhet, oro och svirighet att fa
tid och kraft tilll egna behov. Ménga upplever dven social isolering.

Anhériga behdver stéd for att orka

Anhoriga som vardar demenssjuka nirstiende gor en stor och viktig sam-
hillsinsats. Tack vare deras insats kan manga demenssjuka bo kvar hemma
betydligt lingre in vad som annars vore mojligt. Att den sjuke ska kunna
stanna kvar hemma ir ofta vad bade personen sjilv och de anhériga vill. Det
leder dven till betydande ekonomiska besparingar for samhillet.

Att virda en nirstiende ir manga ganger fysiskt och psykiskt pafrestande.
Anhoriga behover stod for att orka och inte sjilv drabbas av ohilsa. Det ir
hilso- och sjukvardens och socialtjinstens ansvar att ge sidant stod.

Rekommendationer om anhérigstéd

Halso- och sjukvarden och socialtjansten bér erbjuda:
e utbildningsprogram och psykosociala stédprogram. Prioritet 2.
e olika former av avldsning. Prioritet 2.

® kombinationsprogram. Prioritet 3.
e specifikt anpassat stéd och individuellt anpassad avlésning till
anhdriga till yngre personer med demenssjukdom. Prioritet 3.

Avlssning kan ske pd olika sétt

En vanlig form av anhorigstod kallas avlosning. Avlosning kan se ut pa olika
sitt och handlar om att tillfalligt 6verta virdansvaret sa att den anhoriga ges
mojlighet att dgna sig at annat och koppla av. Ett sitt att ge avlosning dr att
den demenssjuke under nagon eller nigra veckor bor pa ett korttidsboende.
En annan form ir dagverksamhet en eller flera dagar i veckan. Avlosning i
personernas hem ir en tredje variant. Da kommer personal hem och avléser
den anhoriga under ndgra timmar.

Det vetenskapliga underlaget om effekterna av avlosning dr svagt. Mest
forskning ar gjord i USA och dr svar att 6versitta till svenska forhallanden.
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Erfarenhetsmissigt uppskattar dock anhoriga att kunna f3 avlgsning iven om
det kan vara svart att 6verlata vardansvaret till ndgon annan och riktigt
koppla av.

Utbildning kan minska stress

Att beméta personer med demenssjukdom pa ett naturligt, respektfullt och
samtidigt sjukdomsanpassat sitt dr inte litt. Sirskilt for den som 4r ovan och
inte riktigt forstar vad det handlar om kan sjukdomssymtom som gléomska
och forvirrad verklighetsuppfattning vara skrimmande. Om den demenssjuke
dessutom ir en nirstiende vicker symtomen ofta dnnu starkare kinslor.
Man kan undra om det ir nagot fel i relationen nir den andre borjar upptri-
da annorlunda.

Den nirstiendes demenssymtom kan vicka allt ifrdn irritation och ilska
till kinslor av skuld och maktléshet.
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En viktig hjalp att hantera situationen 4r battre kunskap om sjukdomen och
om hur man beméter en person med demenssjukdom. Utbildnings- och tra-
ningsprogram for anhoriga till demenssjuka genomfors ofta i grupp. Det kan
vara en fordel eftersom deltagarna d samtidigt fir mojlighet att utbyta erfa-
renheter och uppticka att de inte ar ensamma i sin situation.

Utbildnings- och triningsprogram kan innehalla grundliggande demens-
kunskap, information om behandlingar och stodinsatser frin samhillet och
beredskap att handskas med olika vardagsproblem. Sidana program kan
minska stress och forbygga depression hos anhériga och 6ka deras formaga
att bemota beteendeproblem.

Bra att kombinera med psykosociala stddprogram

Ett psykosocialt stodprogram ir ingen regelritt utbildning utan inriktas pa
att hjilpa de anhoriga att bearbeta kanslor och upplevelser i sin roll som var-
dare. De anhériga far mojlighet att dela sina problem och tankar med andra
och kan f idéer om hur olika demenssymtom kan hanteras. Det psykosociala
stodet kan ges som enskilda samtal eller i form av ledarledda grupptriffar.
Forskning visar att psykosociala stodprogram kan minska oro och férbygga
depression.

Med kombinationsprogram menas stodprogram dir minst tva typer av
insatser — till exempel avlosning och utbildning — kombineras pa ett planerat
satt. Sddana program kan forebygga ohilsa hos anhériga till personer med
demenssjukdom och 6ka de anhorigas livskvalitet.

Yngre anhériga har ofta andra behov

Nir ndgon drabbas av en demenssjukdom forhallandevis tidigt i livet innebar
det att aven de anhoriga i regel ar yngre. En person som far en demenssjuk-
dom i medeldldern har ofta en yrkesarbetande partner och barn som fortfa-
rande bor hemma. Att vara ung nir ens mamma eller pappa blir demenssjuk
ir pd manga sitt extra smartsamt. Barnet forlorar foralderns stéd och kan
kanna sig utanfor och annorlunda bland sina jamnériga. Kanske skims man
for sin sjuke forilder.

Att vara yrkesarbetande och kanske ha hemmaboende barn nir ens livs-
kamrat drabbas av en demenssjukdom innebair sjilvklart speciella pafrest-
ningar.

Anhoriga till yngre personer med demenssjukdom har stort behov av stod.
Minga av dessa anhoriga upplever dock att den hjilp som finns att f3 ar
anpassad enbart till dldre personers anhoriga. De talar ofta om att de saknar
stod och service som passar sin familjesituation.

Ett exempel: Rune ir en 55-4rig pappa med Alzheimers sjukdom. Hans
fru och tondrsbarn ir oroliga for hur han har det hemma pa dagarna nir de
jobbar och ir i skolan. De skulle vilja att han fick delta i dagverksamhet.
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Men pa dagverksamheten pd orten dr deltagarna minst 20 ar aldre an vad
Rune ir. De forstar att han inte kommer att trivas och kimpar dirfor vidare,
utan avlosning.

Anpassa stodet till olika aldersgrupper och familjer

Exemplet ovan visar vikten av att anpassa stodet till olika aldersgrupper.
Anhorigstodet behover vara flexibelt for att passa olika personer, familjer,
sjukdomsfaser och livshindelser. For barn med forildrar med demenssjuk-
dom har det visat sig vara positivt att fi kontakt med jimnériga i samma
situation.

Genom att fortlopande ha en levande dialog med alla inblandade kan man
hjilpa dem pa bista siitt. Efter ett 4r kan mycket ha férindrats och d& beho-
ver kanske ocksd stodet se annorlunda ut.

Ju tidigare i sjukdomsforloppet som de anhériga erbjuds stod desto storre
kan de positiva effekterna bli. Enbart vetskapen om att st6d finns att f3 inne-
bir en trygghet for anhoriga, iven om de inte for tillfillet efterfrigar nigon
hjalp.

Reflektera och diskutera

Hur ér det i omradet dér du arbetarg
Ar det stéd som erbjuds anhériga till personer med demenssjukdom flexibelt2
Hur skulle det kunna forbéittras@
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Utredning och lakemedels-
behandling vid demens

Hir foljer rekommendationer om demensutredningar och likemedel.

Fér mer information om dessa och andra medcinska delar, 1is mer
i Socialstyrelsens nationella riktlinjer.

Rekommendationer fér utredning av personer

med misstéinkt demenssjukdom

Halso- och sjukvarden bér géra en basal demensutredning som
innehaller:

e en strukturerad anamnes. Prioritet 1.

* interviuer med anhdriga. Prioritet 1.

* en beddmning av fysiskt och psykiskt tillstand. Prioritet 1.
e kognitiva test (MMT tillsammans med klocktest). Prioritet 1.

* en strukturerad beddmning av funktions- och aktivitetsformaga.
Prioritet 1.

e strukturell hjarnavbildning med datortomografi. Prioritet 2.

* blodprovstagning fér att utesluta férhéjd niva av kalcium eller
homocystein samt stord skéldkértelfunktion. Prioritet 2.
Halso- och sjukvarden bér:

e vid klinisk misstanke ta prover fér neuroborrelios, hiv eller
neurosyfilis. Prioritet 1.

Rekommendationer fér utredning av personer

som genomgdtt basal utredning dér diagnos inte faststallts

Halso- och sjukvarden bér tillhandahdlla en utvidgad demens-
utredning som vid behov innehdller:

* neuropsykologiska test. Prioritet 2.

strukturell hjagrnavbildning med magnetkamera. Prioritet 2.
lumbalpunktion fér analys av biomarkérer. Prioritet 2.
funktionell hjgrnavbildning med SPECT. Prioritet 4.
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