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Abstrakt

Livskvalitet &r en viktig aspekt vid utvardering av demensvard men att bedéma
livskvalitet hos personer med demenssjukdom kan innebara svarigheter och ofta
anvands proxyskattning som komplement till sjalvskattning. Proxy ar en foretradare
som kéanner personen med demenssjukdom val. Denna empiriska intervjustudie dar
kvantitativ metod anvandes, syftade till att undersoka personer med demenssjukdoms
livskvalitet samt att underséka om det fanns skillnader i sjalvskattning och
proxyskattning. Studien visade, i likhet med andra studier, att proxybedémaren
tenderade att skatta personer med demenssjukdoms livskvalitet lagre an vad den
drabbade sjélv skattade. Studien visade &ven att det fanns en skillnad i skattningen av
livskvalitet beroende pa boendesituation och vilken relation proxybedémaren hade till
personen med demenssjukdom. Anhériga tenderade att skatta personen med
demenssjukdoms livskvalitet lagre an vardpersonalen.
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Introduktion

Problemomréade

I Sverige lever cirka 148 000 personer med demenssjukdom. Risken att insjukna i
demenssjukdom okar med aldern och eftersom befolkningen blir allt &ldre kommer behovet
av demensvard att 6ka i samhallet (Statens beredning for medicinsk utvardering [SBU], 2006;
Socialstyrelsen, 2010a). Demensvard &r en av de mest kostsamma och resurskravande insatser
inom svensk vard (Socialstyrelsen, 2007). Att utvardera varden for att bedriva den pa béasta
mojliga satt &r av stor vikt och livskvalitet anses vara en av de viktigaste aspekterna vid
utvérderingar inom varden da livskvalitet ger vardefull information om patientens tillstand
och upplevelser (SBU, 2006). Livskvalitet ar aven en betydande faktor att beakta i samband
med utvardering av demensvard (Winblad, Wimo & Almkvist 2000). | socialtjanstlagen (SFS
2001:453) kan lasas att "socialtjanstens omsorg om &ldre ska inriktas pa att &ldre personer far

leva ett vardigt liv och kénna valbefinnande” (Kap 5, § 4).

Att bedéma livskvalitet hos personer med demenssjukdom kan innebéra svarigheter pa grund
av deras nedsatta kognitiva férmaga och det finns fa vetenskapliga studier inom omradet
(SBU, 2006). Livskvalitet &r ofta en subjektiv beddmning men for personer med
demenssjukdom kan det vara svart att fa tillforlitliga resultat, darfor anvands ibland
proxyskattningar tillsammans med eller istallet fér personen med demenssjukdoms
sjalvskattning (Winblad et al., 2000). Proxy ar en foretradare for personen med
demenssjukdom, exempelvis anhérig eller vardpersonal (Trigg Watts, Jones & Tod, 2011).
Tidigare studier som jamfort personer med demenssjukdoms sjalvskattning av livskvalitet och
proxyskattning har visat att det finns skillnader i skattningen, da proxy ofta skattar personen
med demenssjukdoms livskvalitet lagre &n vad den drabbade sjalv skattar (Hoe, Katona,
Orrell & Livingstone, 2007; Logsdon, Gibbons, McCurry, & Teri 2002; Trigg et al, 2011).
Det &r saledes ett problem att uppfattningen av personen med demenssjukdoms livskvalitet
skiljer sig mellan personen sjalv och proxy. Detta kan medfora svarigheter for vardpersonal
att bemota och ge basta mojliga vard till personer med demenssjukdom samt erbjuda béasta
mojliga anhorigstod. Foreliggande studie avser darfor att i empirin undersoka hur personer
med demenssjukdom skattar sin livskvalitet samt att jamfora sjalvskattningen med

proxyskattningen av den drabbades livskvalitet.



Bakgrund

Demenssjukdom

Den storsta riskfaktorn for att drabbas av demenssjukdom &r alder. Férekomsten av
demenssjukdom vid 65 ars alder ar cirka en procent och vid 90 ars alder 6ver 50 procent
(SBU, 2006). Det naturliga aldrandet paverkar det centrala nervsystemet och &ldre personer
kan ha svarare att lara in ny information och att minnas nyligen inlarda kunskaper da
neuronbortfall sker under hela livet. Det ar dven naturligt att reaktionsformagan blir
langsammare och att problemldsning tar langre tid for dldre. Denna aldersrelaterade glomska
ar inte samma sak som demenssjukdom. Demenssjukdom &r en hjarnsjukdom med
forsamringar av flera hjarnbarksfunktioner som inte paverkar medvetandet (Dehlin &
Rundgren, 2007). Demenssjukdomens framsta symtom &r nedsatt kognitiv formaga, det vill
saga olika intellektuella funktioner sdsom orientering, inlarning, minne och forstaelse (Lundh
& Malmaquist, 2005).

Demenssjukdom &r en kronisk degenerativ sjukdom, det finns alltsa ingen bot och sjukdomen
progredierar successivt i takt med att nervceller fortvinar (Lundh & Malmquist, 2005). De
primara symtomen vid demenssjukdom varierar beroende pa var i hjarnan skadan ar
lokaliserad. Ett av de forsta symtomen ar forsamrat korttidsminne och svarigheter att finna
ord. Andra exempel pa symtom &r oférmaga till abstrakt tankande, oférmaga att kédnna igen
och identifiera foremal samt svarigheter att utfora praktiska sysslor. Vissa personer utvecklar
ett forandrat beteende sdsom aggressivitet, brist pa empati, minskad insikt och omdome.
Forsamringar av intellektuella formagor paverkar i hog grad sociala och yrkesmassiga
funktioner (Dehlin & Rundgren, 2007). Andra symtom som depression, misstdnksamhet,
angest, vanforestallningar och tvangsheteende beror troligen pa personens egna reaktioner pa
den sjunkande kognitiva funktionen. Demenssjukdom kan vara lindrig, mattlig eller svar.
Personer med lindrig demenssjukdom uppvisar enbart symtom i pressade situationer medan
en person med svar demenssjukdom standigt behdver hjalp for att klara det vardagliga livet
(SBU, 2006).

Gransen mellan normala kognitiva aldersforandringar och icke-normala ar vag. Det finns
ingen sjalvklar utredningsmetod for att diagnostisera demenssjukdom men det ar viktigt att en

grundlig utredning gors. Utredningen bor innehalla anamnes, intervju med anhdrig, kognitiva
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test och bedémningar av aktivitetsformaga, fysisk och psykiskt tillstand. Det ar av vikt att
utesluta andra tillstand som kan ge kognitiv férsamring genom provtagning och
datortomografi. Ar inte dessa metoder tillrickliga kan en utvidgad demensutredning behéva
godras med lumbalpunktion och olika avbildningar av hjarnan (Socialstyrelsen, 2010a). Enligt
ICD-10 ska symtomen ha funnits under minst sex manader for att diagnos ska kunna ges
(Dehlin & Rundgren, 2007). Det finns ett flertal olika demenssjukdomar, i denna studie tas
endast de tre vanligaste diagnoserna upp. Hos de flesta personer med demensdiagnos har 60
procent Alzheimers sjukdom, 10 procent vaskular demenssjukdom och fem procent

frontotemporal demenssjukdom (SBU, 2006).

Alzheimers sjukdom

Alzheimers sjukdom &r en primardegenerativ demenssjukdom, det vill sdga en sjukdom dar
nervceller fortvinar och dor efter hand utan kénd etiologi. Vid Alzheimers sjukdom drabbas
framst nervceller i hjarnans tinning- och hjasslober. Det finns arftliga former av Alzheimers
sjukdom men ofta finns ingen forklaring till vem som insjuknar. Tidiga symtom &r problem
med ndrminne, bristande koncentration och motivation. Dérefter forstarks symtomen och
personen far svart med orientering, sprak- och skrivsvarigheter samt mer utvecklade
beteendestrningar. Personer med Alzheimers sjukdom kan utveckla forsvarsmekanismer for
att kompensera beteendeférandringar, vilket kan medféra angest och oro hos personen. | den
sista fasen tillkommer svara fysiska och motoriska problem. I de fall sjukdomen uppstar fore
65-ars alder ar forloppet ofta mer aggressivt (Dehlin & Rundgren, 2007). Det finns dock olika

lakemedel som kan bromsa sjukdomsprocessen till en viss del (Socialstyrelsen, 2010a).

Vaskular demenssjukdom

Vaskular demenssjukdom ar en sa kallad sekundar demenssjukdom som beror pa karlsjukdom
dar hjarnan blivit skadad av bristande blodtillforsel vid en stroke, fortrangningar av sma
blodkarl eller langvarigt hogt blodtryck. Riskfaktorer for att insjukna ar i stort sett detsamma
som vid cerebrovaskular sjukdom, det vill sdga bland annat hypertoni, hyperlipidemi, alder
och rékning. Vilka symtom som uppstar beror pa vilken del av hjarnan som drabbats (Dehlin
& Rundgren, 2007). Generellt menar Dehlin och Rundgren (2007) att vaskular
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demenssjukdom framst drabbar dldre och symtomen debuterar plotsligt, dessutom ar

sjukdomsinsikten ofta pataglig och depression ar vanligt forekommande hos de drabbade.

Frontotemporal demenssjukdom

Frontotemporal demenssjukdom &r liksom Alzheimers sjukdom en primar degenerativ
sjukdom. | detta fall sker dock nedbrytningen av nervceller framst i frontalloben vilket ger
symtom som forandrad personlighet, bristande omdome och saknad av sjukdomsinsikt.
Minnespaverkan &r inte sa uttalad utan minnet for detaljer, rumslig orientering och
sprakforstaelse kan vara relativt intakta. Daremot blir personen mer och mer ospontan, faordig
och stel och orérlig i mimiken. Frontotemporal demenssjukdom uppstar ofta fore 65-ars alder
och utvecklas langsamt under flera ar. Det finns arftliga faktorer men orsaken &r okand
(Dehlin & Rundgren, 2007).

Demensvard

Enligt Edvardsson, Winblad, och Sandman (2008) bér varden av personer med
demenssjukdom vara personcentrerad och utga fran patienten, sa att personens
sjalvbestammande skyddas. En god relation mellan vardgivare och vardtagare &r av stor vikt
for att behandlingen ska lyckas. For att uppna detta maste vardgivaren ha kunskap om
vardtagarens kognitiva férmagor. Varden bor dessutom baseras pa vardtagarens personlighet,
bakgrund och sjukdomsutveckling tillsammans med vardgivarens observationer och tolkning

av nuvarande situation (Edvardsson et al., 2008).

Det finns stora regionala skillnader pa demensvarden i Sverige och ansvaret ar uppdelat
mellan landsting/regioner och kommuner. Sverige har 20 landsting inklusive regionerna
Skane, Halland, Gotland och Vastra Gotaland och 290 kommuner. Regionerna &r landsting
med ett dkat regionalt utvecklingsansvar (Sveriges Kommuner och Landsting, 2011).
Landstingen och regionerna har ansvar for utredning och diagnostiserande av demenssjukdom
samt behandling och uppféljning efter diagnos. Kommunerna tillhandahaller vard i ordinart
boende, dagverksamheter, sérskilt boende och stod for anhériga. Specialiserad

demenssjukskoterska finns anstalld i 39 procent av kommunerna samt i de flesta landsting och



regioner, detta innebér att totalt sett i landet arbetar en demenssjukskoterska per 750 personer
med demenssjukdom. | en tredjedel av kommunerna finns demensteam, det &r dock inte
faststallt pa nationell niva vilka professioner som bor inga i ett demensteam eller vilka

uppgifter som teamet ska utfora (Socialstyrelsen, 2010a).

I socialtjanstlagen (SFS 2001:453) betonas mojligheterna for aldre att bo kvar i ordinart
boende med stod av kommunal vard och omsorg. Néar resurserna i hemmet inte langre racker
till ska kommunen inratta sarskilda boendeformer med vard och omsorg at aldre. |
socialtjanstlagen (SFS 2001:453) understryks att aldre ska kunna bo sjélvstandigt under
trygga forhallanden och ha en aktiv och meningsfull tillvaro i gemenskap med andra” (Kap 5,
§ 4). Personer med demenssjukdom som vardas pa sarskilt boende har ofta en svarare form av
demenssjukdom &an de som vardas i ordinart boende (Andrén & Elmstahl, 2002). Sarskilt
boende bor utformas som smaskaligt boende med personlig och hemlik miljé men vara
speciellt anpassade for de behov personer med demenssjukdom har (Socialstyrelsen, 2010a).
Tva till tre ar efter att demenssjukdomen diagnostiserats har hélften av de drabbade flyttat till
séarskilt boende och totalt sett bor hélften av alla med demenssjukdom i sarskilt boende (SBU,
2006). Socialstyrelsens lagesrapport visar att det finns stora variationer mellan kommunerna
avseende vantetid for att erbjudas plats pa sarskilt boende, fran omgaende flytt till uppemot
159 dagars vantan. Socialstyrelsens rapport visar dven att informationen angaende personens
rattigheter &r begransad och av varierande kvalitet, till exempel tas i vissa fall inte beslut om
vilka insatser personen har rétt till i det sarskilda boendet och &ldre flyttas mellan eller inom

olika sérskilda boende utan samrad med den person det beror (Socialstyrelsen, 2010b).

I 54 procent av kommunerna finns speciella korttidsplatser for personer med demenssjukdom
(SBU, 2006). Dagverksamhet som riktar sig mot personer med demenssjukdom erbjuder
social samvaro, struktur i vardagen, dagliga aktiviteter och avlastning for anhoriga
(Socialstyrelsen, 2010a). Speciell dagverksamhet for personer med demenssjukdom finns i 78

procent av kommunerna (SBU, 2006).

Vetskapen om hur stor del av demenssjukvarden som utfors av informella vardare, det vill
saga anhoriga, ar begransat. Anhdriga utgor ett viktigt komplement till samhallets vard- och
omsorgsinsatser. Enligt en enkatstudie finns cirka 8 000 - 10 000 anhérigvardare i landet,

medan anhoriga som far ersattning fran kommunerna endast &r 1200. Stédverksamhet for de



anhoriga finns i 62 procent av kommunerna (SBU, 2006). De informellas vardinsatser
uppskattas till tio procent av den totala kostnaden for demensvarden som beraknas uppga till
cirka 50 miljarder kronor per ar. Kommunerna star for 85 procent av dessa kostnader medan
landstinget bidrar med fem procent. Kostnaderna for vard i sarskilt boende skiljer sig fran
kommun till kommun men ett medianvarde ar 1496 kr/dygn. Hemtjansten beréknas kosta
cirka 350 kr/timme och de informellas vardinsatser beraknas till 91 kr/timme (Socialstyrelsen,
2007). Hur vérdet pa de informella vardinsatserna beraknas gor stor skillnad for kostnaden,
om de informellas vardinsatser till exempel ersatts med anstallda skulle detta innebara att
kostnaderna for demensvard 6kade med 40 miljarder kronor per ar enligt Socialstyrelsen
(2009).

Anhorigas roll i demensvard

Demenssjukdom paverkar i hog grad familj och narstaende. De anhdrigas roll for att personen
med demenssjukdom ska kunna bo kvar i ordinart boende &r betydande och deras insatser ar
av stor vikt saval ekonomiskt som psykosocialt (Socialstyrelsen, 2007). Att varda en
narstaende och folja hur dennes kognitiva funktioner forsamras kan vara en psykisk
pafrestning. Anhoriga som vardar ar ofta kvinnor, antingen makar, dottrar eller svardéttrar
(Andrén & Elmstahl, 2007) och ju narmare relation vardaren har till personen med
demenssjukdom desto storre kan vardbordan bli (Andrén & Elmstahl, 2008a). Enligt Andrén
och Elmstahl (2008b) bor varden aven rikta sig till anhoriga, och olika studier visar att
psykosociala traningsprogram for anhoériga som vardar kan minska deras vardborda och risk
for depression. Anhdriga bor darfor erbjudas utbildningsprogram, stddprogram och avldsning
(Andrén & Elmstahl, 2008b; SBU, 2006).

Livskvalitet

Ordet livskvalitet har manga inneborder beroende pa i vilket sasmmanhang det anvands
(Logsdon et al., 2002). World Health Organisation [WHO] (1997) definierar livskvalitet som

Individual’s perception of their position in life in the context of the culture and

value systems in which they live and in relation to their goals, expectations,
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standards and concerns. It is a broad ranging concept affected in a complex
way by the person's physical health, psychological state, level of independence,
social relationships, personal beliefs and their relationship to salient features of
their environment (WHO, 1997, s.1).

Enligt WHO ar saledes livskvalitet en subjektiv bedomning personen gor utifran sin
livssituation, mal och forvantningar. Livskvaliteten beror pa en rad variabler, dar bland annat

personens hélsa, sociala relationer, tro och sjalvstandighet ar centrala.

Métning av livskvalitet hos personer med demenssjukdom

Enligt Droes et al. (2006) kan livskvalitet undersdkas utifran saval ett objektivt som subjektivt
perspektiv. Objektiv livskvalitet kan vara halsotillstand, nutritionsstatus och sakerhet medan
subjektiva synsatt fokuserar pa upplevelsen av halsa, till exempel hur individen sjalv uppfattar
sin livssituation och sinnesstdmning. Olika instrument férekommer for att mata subjektiv
livskvalitet, de vanliga variabler som méts &r: sinnesstdmning, sjalvkansla, tillgivenhet,
sociala relationer, atnjutande av aktiviteter, narmiljo, fysisk och mental hélsa och ekonomisk
situation (Droes et al., 2006). Gallande aldres livskvalitet har fyra olika omraden visat sig
sarskilt viktiga att kartlagga for att faststalla deras livskvalitet, namligen funktionsformaga,
narmiljo, psykiskt vélbefinnande och sjalvupplevd livskvalitet. Dessa omraden &r &ven viktiga
vid skattning av livskvalitet hos personer med demenssjukdom (Logsdon et al., 2002). For
personer med demenssjukdom ar omraden sasom sékerhet, privatliv, frihet, att uppleva sig

betydelsefull samt andlighet dven viktiga aspekter for livskvaliteten (Droes et al., 2006).

Att mata livskvalitet hos en person med demenssjukdom kan utféras pa olika satt, bland annat
genom sjalvskattning och proxyskattning. Ur ett etiskt perspektiv ar sjalvskattning, dar
personens autonomiprincip bevaras, att foredra. Manga har stallt sig tveksamma till om
personer med demenssjukdom sjalv kan beddma sin livskvalitet. Studier har dock visat att
personer med demenssjukdom kan svara adekvat angaende sin livskvalitet (Trigg et al., 2011)
under forutsattning att fragorna utformas sa att personen trots kognitiva nedsattningar kan
svara korrekt (Logsdon et al. 2002). Eftersom det vid sjalvskattning av personer med svar
demenssjukdom kan vara osakert att sakerstalla validiteten gors ofta proxyskattningar

tillsammans med eller istéllet for sjalvskattning (Hoe et al., 2007). Enligt Logsdon et al.
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(2002) &r det vid proxyskattning viktigt att notera att dennes egen uppfattning och tidigare
relation till personen med demenssjukdom kan paverka resultatet. Studier visar att
proxyskattningar av livskvalitet ofta ar lagre &n vad den drabbade sjalv skattar (Hoe et al.,
2007; Logsdon et al., 2002; Trigg et al, 2011). Skillnaderna mellan personen med
demenssjukdom och proxyskattning av livskvaliteten kan bero pa att de bedémer olika saker,
till exempel att proxy tanker mer pa funktionsférmaga medan personen med demenssjukdom
beddmer sinnesstamningen. Studier visar att en persons medvetenhet kring sin kognitiva
nedsattning paverkar livskvaliteten och att det &r viktigt att vid undersokningar av livskvalitet
hos personer med demenssjukdom ocksa undersoka deras medvetenhet kring sin kognitiva
nedsattning (Trigg et al., 2011). Att dra slutsatsen att personer med demenssjukdom inte kan
skatta sin livskvalitet pa grund av att de & omedvetna om sin situation &r alltfor enkelt,
studier visar istéllet att &ven om personen inte &r fullt medveten om kognitiva nedséttningar

kan denne &anda bedoma sin kansla av livskvalitet (Brod, Stewart, Sands & Walton, 1999).

Begreppsdefinitioner

Proxy

| foreliggande studie syftar termen proxy pa den individ som kanner personen med
demenssjukdom val och ofta ger denna vard. Proxy &r en foretradare och skattar den
drabbades livskvalitet som komplement till sjalvskattning. Om personen med demenssjukdom
vardas pa sarskilt boende ar proxy vardpersonal pa boendet. Om den drabbade bor i ordinart

hem &r proxy en anhorig till exempel maka/make eller dotter/son.

Vardpersonal

Med vardpersonal syftas i denna studie underskaterskor som arbetar pa sarskilt boende och ar

kontaktperson fér personen med demenssjukdom. Vardpersonal &r proxybedémaren i

skattningen av livskvalitet for personen med demenssjukdom som vardas pa sarskilt boende.



Anhdriga

Anhoriga syftar i foreliggande studie till den som &r ndra slakt med personen med
demenssjukdom och &ven den narmsta informella vardgivaren. Anhériga ar proxybeddmaren i
skattningen av livskvalitet till personen med demenssjukdom som vardas i ordinart boende.
Sarskilt boende

I denna studie syftar sarskilt boende pa olika typer av permanenta boende dar vard och
omsorg ges till personen med demenssjukdom efter beslut fran bistandshandlaggare
(Socialdepartementet 2003).

Ordinart boende

Begreppet ordinart boende anvands da personen med demenssjukdom inte bor i sarskilt
boende utan bor antingen sjalv eller med nagon annan med stod av formell vardgivare i form
av hemtjanst eller hemvard (Socialdepartementet 2003).

Syfte

Syftet med studien var att undersoka livskvalitet hos personer med demenssjukdom.

Specifika fragestallningar

- Finns skillnader och i sadant fall vilka finns mellan sjalvskattning och proxyskattning
av livskvaliteten hos personer med demenssjukdom?
- Finns skillnader och i sadant fall vilka finns i skattningen av livskvalitet beroende pa

boendesituation och relationen proxy har till personen med demenssjukdom?
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Metod

Denna studie &r en jamforande empirisk kvantitativ studie och datainsamlingen gjordes
genom personliga intervjuer utifran ett strukturerat frageformular. Studien ar en del av ett
storre EU-projekt, RightTimePlaceCare, som syftar till att utveckla basta méjliga vard och
omsorg for aldre personer med demenssjukdom samt stdd till anhdriga som vardar. En modell
for hur vard och omsorg bést kan organiseras och genomforas inom demensvarden ska
utvecklas. | projektet ingar atta lander; Estland, Finland, Frankrike, Nederlanderna, Spanien,
Storbritannien, Sverige och Tyskland. Inom projektet kommer flera olika matt att tas for att
undersoka varden i ordinart boende respektive i sarskilt boende. En del i projektet ar
intervjuer med personer med demenssjukdom, anhdriga och vardpersonal utifran olika
frageformular (RightTimePlaceCare, 2010). Denna studie grundar sig pa en viss del av dessa
frageformular och intervjuerna ar utforda av sarskilt utbildad personal pa Lunds Universitet

samt av forfattaren till studien.

Urval av undersoékningsgrupp

Inklusionskriterierna for vardtagare var: 6ver 65 ar, dokumenterad diagnostiserad
demenssjukdom med kognitiv nedsattning utifran standardiserad Mini Mental State
Examination (MMSE) motsvarande 24 eller lagre samt att personen far besok av anhoriga
minst tva ganger per manad. Vid intervjuer i ordinart boende faststalldes inklusionskriteriet
till att personen bedomdes vara i behov for flytt till sarskilt boende inom sex manader. For
intervjuer i sérskilt boende faststélldes inklusionskriteriet till att personen med
demenssjukdom skulle varit bosatt dar mellan en till tre manader. | de fall vardtagaren hade
en primar psykiatrisk diagnos eller Korsakoffs sjukdom (en nervsjukdom med svara
minnesfunktioner ofta utldst av alkoholmissbruk (Lundh & Malmquist, 2005)), exkluderades

denne ur studien.

Rekrytering av personer med demenssjukdom och anhériga gjordes fortlépande under varen
2011 med hjalp av ansvarig demenssjukskoterska inom olika kommuner i mellersta Skane.
Demenssjukskoterskan gav information till anhoriga till personer med demenssjukdom utifran

ovan namnda inklusionskriterier samt fragade om personal fran Lunds Universitet kunde ta
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kontakt med dem for att utréna om de var intresserade av att delta i studien. De anhériga
informerade initialt sjélva sina narstaende med demenssjukdom angaende eventuellt

deltagande i studien.

Forskningstradition och valt undersékningsinstrument

Studien &r en jamforande empirisk kvantitativ studie och datainsamlingen &r genomférd med
personliga intervjuer utifran ett strukturerat frageformular. Intervjuerna skedde bade i ordinart
boende och i sarskilt boende med personer med demenssjukdom, anhériga och vardpersonal. |
de fall den drabbade vardades pa sarskilt boende var det vardpersonal pa det sarskilda boendet
som besvarade formularet angaende personen med demenssjukdoms livskvalitet medan den

anhoriga besvarade formuléret om personen med demenssjukdom bodde i ordinért boende.

I samband med intervjun av personen med demenssjukdom utférdes standardiserad Mini
Mental State Examination (MMSE) for att méata dennes kognitiva formaga samt for att
kontrollera att personen uppfyllde inklusionskriteriet, MMSE dr ett valanvént instrument for
att mata kognitiva nedsattningar utifran ett frageformular som innefattar bland annat
orientering, tidsuppfattning och minnesfunktion. Ju hogre podng (max 30) desto battre
kognitiv funktion (Molly et al, 1991). Ett MMSE vérde under 24 tolkas generellt som ett
tecken pa mild demenssjukdom medan ett varde under 18 ar tecken pa mattlig
demenssjukdom medan. Véarde under tio ses som tecken pa svar demenssjukdom (Folstein,
Folstein, & McHugh, 1975).

For att skatta livskvaliteten anvandes den svenska versionen av Quality of Life-Alzheimer
Disease Measure (QOL-AD) (Bilaga 1). Detta instrument méter livskvaliteten hos personer
med demenssjukdom utifran saval personen med demenssjukdom och proxies perspektiv
(Logsdon, Gibbons, McCurry, & Teri, 1999). Instrumentet &r framtaget med hjélp av
vardtagare, vardgivare och experter inom demensvard for att sékerhetsstalla validiteten.
Instrumentet bestar av 13 pastaenden dar respondenten ska skatta ett varde pa en fyragradig
skala fran “daligt” till "utmarkt”. For proxy finns dven mojlighet att fritt skriva en
kommentar. Totala poangen kan variera fran 13-52, dar hdgre poang innebar hogre
livskvalitet. Instrumentet skattar bland annat fysisk hélsa, kognitiva funktioner, relationer och

annan funktionsformaga (Logdson et al., 1999). Studier visar att instrumentets validitet och
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reabilitet ar god hos personer med lindrig, mattlig eller svar demenssjukdom (Logsdon et al.,
2002), dock kan personer med MMSE lagre &n tre ofta inte slutfora frageformularet
fullstandigt (Hoe, Katona, Roche, & Livingston, 2005).

Demografiska uppgifter sasom alder, kon, typ av demenssjukdom, artal for sjukdomsdebut,
boendesituation, kulturell bakgrund och anhdérigas relation inkluderades vid
intervjusituationen. Fyra pilotintervjuer utfordes av sérskilt utbildad personal vid Lunds
Universitet innan studien med syftet att kontrollera protokollet. Inga &ndringar i formuléret

gjordes efter pilotintervjuerna, darfor &r dven dessa intervjuer inrdknade i studien.

Genomfdrande av datainsamling

Datainsamlingen genomfdrdes under varen 2011 da intervjuer utfordes i ordinart boende eller
i sarskilt boende. Av de 52 genomforda intervjuerna utfordes atta av forfattaren till studien
och resterande av sarskilt utbildad personal fran Lunds Universitet. Information angaende
studien och deltagandet gavs via telefon med anhdrig innan intervjusituationen. Vid
intervjusituationen gavs ytterligare muntlig samt skriftig information. Skriftligt samtycke
inhamtades dessutom fran respondenterna. | de fall personen med demenssjukdom inte kunde
ge sitt informerade samtycke gavs detta skriftligt av den anhdriga istéllet. Tydlig information
gavs om att deltagandet vid intervjun var helt frivilligt och intervjun nér som helst kunde

avbrytas utan att skél behdvde anges.

Intervjun inleddes med MMSE-test av personen med demenssjukdom samt fragor om dennes
livskvalitet utifran riktlinjer tillnérande matinstrumentet (Logdson, 1996). Skriftligt stod for
att fylla i svarsalternativen och upprepad information for att forsékra att personen uppfattade
fragan ratt gavs. Darefter gjordes intervjun med proxy, som i vissa fall skedde vid ett senare
tillfalle eller via telefonkontakt. Informationen samlades in i formuldr som avpersonifierades
och kodades for att sedan dverforas till en databas. Da foreliggande studie utgor en delstudie i
ett storre projekt innehdll intervjun med anhoriga och vardpersonal betydligt fler enkater, som

inte ingar i denna studie (RightTimePlaceCare, 2010).
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Genomforande av databearbetning

Den insamlade, avidentifierade och kodade datan fordes in i SPSS statistiska analysprogram,
version 17. De variabler som var av betydelse for denna studie valdes ut fran den storre
databasen inom projektet RightTimePlaceCare. Svaren pa livskvalitet instrumentet kodades
om sa att svarsalternativet daligt-utmarkt motsvarade siffrorna ett till fyra och de olika
variablerna i matinstrumentet raknades samman till ett totalt varde av livskvaliteten. | tva fall
saknades en variabel i proxyskattningen. Medelvérde rdknades ut for varje variabel samt for

den totala livskvaliteten hos personen med demenssjukdoms skattning och proxyskattningen.

Jamforelser med teckentest utfordes med syfte att pavisa skillnaden i skattningen av
livskvalitet mellan personerna med demenssjukdoms och proxies. Teckentestet valdes da det
ar ett test som raknar ut om proxyskattningen r lagre eller hogre &n sjalvskattningen eller om
det inte finns ndgon skillnad alls (Wahlgren, 2008). Jamforelser mellan skattningarna utférda
av personer med demenssjukdom respektive proxies utférdes med teckentest utifran varje
variabel samt det totala vardet av livskvaliteten. Respondenterna delades darefter upp i tva
grupper, en med personer med demenssjukdom som vardas i sarskilt boende och en grupp
med personer med demenssjukdom som vardas i ordinart boende. Jamforelser med teckentest

mellan sjalvskattning och proxyskattning gjordes separat i de bada grupperna.

Korstabeller anvéndes for att illustrera livskvalitet i forhallande till skillnaden mellan
personen med demenssjukdom och proxies skattningar beroende av pa boendesituation och
relationer. Korstabeller anvandes dven for att askadliggora hur livskvaliteten hos personen

med demenssjukdom skilde sig beroende pa kén, alder och MMSE-poéng.

Etisk avvagning

Autonomiprincipen och nyttoprincipen ar tva viktiga principer att beakta vid forskning
(Nilstun, 1994). Med autonomiprincipen menas personens rétt till sjalvbestimmande.
Respondentens autonomi beaktades i foreliggande studie genom att informerat samtycke
inhamtades fran deltagarna. For att ge informerat samtycke maste deltagarna ha kdnnedom om
studiens syfte, metod, eventuella for- och nackdelar samt sjalva bestdmma om, hur lange och
pa vilka villkor de ska delta (SFS 2003:460, 16 8). Det kan diskuteras om en person med
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kognitiv nedsattning verkligen kan gora ett aktivt val till att delta eller ej. I detta fall da
informationen inte kan komma fran nagon annan an just personen med demenssjukdom kan
avkall pa informerat samtycke goras. | lagen om etikprovning av forskning som avser
manniskor (SFS 2003:460) stadgas i 20 § att forskning far "utforas utan samtycke, om
sjukdom, psykisk storning, forsvagat halsotillstand eller nagot annat liknande forhallande
hindrar att hans/hennes mening inhdmtas". Forskningen far endast utfras om kunskapen inte
ar mojlig att fa genom forskning med samtycke samt att anhdriga ger sitt tillstand (SFS
2003:460). | denna studie da personen med demenssjukdom inte sjélv kunde ge sitt

informerade samtycke gavs detta av den anhériga.

Nyttoprincipen ar en kombination av inte-skada principen och géra-gott principen. Har bor
studiens kunskapsvarde 6vervaga eventuellt lidande fran deltagarna (Nilstun, 1994).
Forskningen ska vara till hjalp for forskningspersonen eller nagon annan som lider av samma
eller liknande sjukdom, och innebé&ra en obetydlig risk fér skada och obehag for deltagaren
(SFS 2003:460). De genomforda intervjuerna kan uppfattas som intrang pa personens
integritet och fragor av kénslig karaktar kunde rora upp kéanslor hos respondenten. For att
minimera detta gavs tydlig och fullstandig information angaende studien samt upprepningar
att respondenten inte behdvde svara om denne inte ville. Eftersom vissa av intervjuerna dgde
rum i ordinart boende tillsammans med bade personen med demenssjukdom och den
anhoriga, kan personen med demenssjukdom ha kant sig krénkt av att den anhdriga svarade
pa fragor angaende den drabbade. Detta undgicks genom att intervjun med den anhdriga
genomfordes i ett annat rum eller via telefon vid ett senare skede. Intervjusituationen kan
aven ha upplevts som vardefull da respondenten fick mojlighet att uttrycka sina kanslor och

mojlighet att kdanna sig som delaktig i att utvardera varden.

Projektet RightTimePlaceCare &r godként av Regionala Etikprovningsndmnden i Lund
(2010/538) och for denna studie har radgivande yttrande fran Vardvetenskapliga Etiknamnden
[VEN] sokts (VEN 35-1P). Garantier pa att datan behandlas konfidentiellt och att intervjuaren
har tystnadsplikt enligt sekretesslagen gavs. De personuppgifter som anvandes i projektet
skyddas av sekretess enligt offentlighets- och sekretesslagen (2009:400). Respondentens
rattigheter i undersdkningen regleras av personuppgiftslagen (1998:204). Originalformul&ren
forvaras inlasta pa Vardalinstitutet, Lunds Universitet och kommer att forstoras. Intyg fran

socialchefer/vard- och omsorgschefer avseende verksamheternas godkéannande finns.
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Resultat

Deltagande

Totalt tillfragades 46 personer med demenssjukdom om att delta i studien genom att kontakt
togs med deras anhoriga. Av dessa tackade 13 av de anhdriga nej till att delta i studien och tva
personer med demenssjukdom uppfyllde inte inklusionskriteriet med MMSE poédng under 24
och uteslots darfor ur studien. Fyra personer med demenssjukdom kunde inte svara pa enkaten
angaende livskvalitet pa grund av fysisk eller kognitiv funktionsnedsattning. En av personerna
med demenssjukdom kunde inte svara pa grund av bristande samarbete/motivation. Dessa
uteslots darfor ocksa ur studien. Till resultatet i studien anvands 26 intervjuer fran personer

med demenssjukdom och 26 intervjuer fran proxies.

Demografiska fakta

Personer med demenssjukdom

Av de 26 personerna med demenssjukdom som ingick i studien var 16 kvinnor och 10 mén
(Tabell 1), i 14 fall vardades personen i ordinart boende och resterande 12 vardades pa sarskilt
boende. | studien var 15 av personerna med demenssjukdom gifta, tio var &nka/ankeman och

en var ogift. Aldersférdelningen var mellan 72 och 92 &r och medeldldern var 82 &r. Alla

personer med demenssjukdom var fodda i Sverige forutom tva som var fodda i Danmark.
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Tabell 1. Demografisk fakta for personer med demenssjukdom

Personer med demenssjukdom Antal Procent
Totalt 26 100
Kvinnor 16 61
Man 10 39
Vardas i ordinart boende 14 54
Vardas i sarskilt boende 12 46
Civilstand
Gift 15 58
Anka/dnkeman 10 38
Ogift 1 4

Sjukdomsbilden hos personerna med demenssjukdom varierade och hélften av respondenterna
var diagnostiserade med Alzheimers sjukdom (Tabell 2). Av de dvriga personerna med
demenssjukdom var fyra diagnostiserade med vaskuldr demens och tre personer med
blanddiagnosen Alzheimers sjukdom med vaskulér sjukdom. I fyra av fallen var diagnosen
inte sakerhetsstalld utan dessa hade en okand demenssjukdom och de Gvriga tva hade nagon
annan typ av demenssjukdom. Nar respondenternas demenssymtom debuterat var k&nt i 18 av
fallen och av dessa hade tio personers symtom debuterat for tva till tre ar sedan. Hos de 6vriga

atta personerna varierade debuten av sjukdomen fran ett till tio ar tillbaka i tiden.

Tabell 2. Fé6rekommande demenssjukdomar

Demenssjukdom Antal Procent
Alzheimers sjukdom (AD) 13 50
Alzheimer med vaskular sjukdom 3 12
Vaskuldr demens 4 15
Okant 4 15
Annan 2 8
Total 26 100
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Personerna med demenssjukdom som ingick i studien led av allt fran lindrig till svar
demenssjukdom enligt MMSE testet. Resultatet fran testet varierade fran tre till 24, med
medelvardet 13. En av de medverkande personerna kunde inte slutféra MMSE testet pa grund
av dennes oférmaga att svara pa grund av fysisk och/eller kognitiv funktionsnedséttning.
Denna person ingick i studien da dennes oférmaga att slutfora testet indikerar ett MMSE

poang lagre én 24.

Proxy

Av proxybedémarna var 12 vardpersonal till personer med demenssjukdom som bodde pa
séarskilt boende och 14 var anhoriga till personer med demenssjukdom som bodde i ordinart
boende. De anhérigas relationer till personen med demenssjukdom varierade. Atta av dem var
samboende make eller maka. Fem var dotter/son till personen med demenssjukdom och en var
svardotter, dessa bodde inte med personen med demenssjukdom men halsade pa denna minst

tva ganger i manaden.
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Livskvalitet

Tabell 3. Medelvarde for variabler och summan av livskvalitet i sjdlvskattning och
proxyskattning.

Variabel* Personer med demenssjukdom Proxy
Fysisk halsa 2,8 2,7
Energiniva 2,6 2,2
Sinnesstamning 3,1 2,5
Boendesituation 3,3 3,1
Minne 2,3 1,4
Relation till anhoriga 3,4 3,4
Relation till make/maka eller ndrmsta van 3,5 3,4
Relation till véanner 3,1 2,7
Personen som helhet 2,9 2,8
Formaga att utfora sysslor i hemmet 2,4 1,6*%*
Formaga att gora saker for nojes skull 2,6 2,0
Ekonomisk situation 3,0 3,2%*
Livet som helhet 3,1 2,7
Summa av Livskvalitet 38,0 33,3

*Variablerna kan anta varden fran ett till fyra, summa av livskvalitet beraknades av alla variablerna och kan anta varden fran
13-52
** Data saknas fran en respondent

Medelvardet pa livskvalitet utifran alla personerna med demenssjukdom var 38 och utifran
proxy var de drabbades livskvalitet 33 (Tabell 3). Summan av livskvalitet beréknades av alla
variabler i matinstrumentet QOL-AD och kunde anta vardet 13-52, dar 52 var basta mojliga

livskvalitet. Varje variabel kunde anta varde fran ett till max fyra.

Medelvardet for varje variabel skiljde sig i sjalvskattningen fran personen med
demenssjukdom mellan skapligt — utmérkt (2,27-3,5). Proxyskattningen av de olika
variablerna for personen med demenssjukdoms livskvalitet skiljde sig fran daligt — bra (1,4
3,4). Minne var den variabel som visade lagst medelvérde i skattningen hos bade personen
med demenssjukdom och proxy. Hogsta medelvardet sags i variablerna Relation till anhériga
och Relation till make/make eller narmsta véan bade i bedémningen av personen med
demenssjukdom och av proxy (Tabell 3). Inga korrelationer mellan livskvalitet och MMSE
poang, alder eller kon kunde utlasas i resultatet. Resultatet visade saldes att det fanns en

skillnad i bedomningen av livskvalitet mellan personen med demenssjukdom och proxy.
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Skillnader i skattning av livskvalitet mellan personen med demenssjukdom och

proxy

Tabell 4: Antal proxy som skattar livskvalitet lagre/hogre/lika relaterat till
personen med demenssjukdom

Variabel Antal proxy som Antal proxy som Antal proxy Totalt

skattar lagre skattar hogre som skattar lika  antal proxy
Fysisk halsa 9 9 8 26
Energi 12 5 9 26
Sinnesstamning 15 3 8 26
Boendesituation 11 5 10 26
Minne 17 1 8 26
Relation till anhoriga 6 6 14 26
Relation till make/maka eller ndrmsta van 6 4 16 26
Relation till vanner 12 5 9 26
Personen som helhet 10 6 10 26
Formaga att utfora sysslor i hemmet 13 2 10 25
Formaga att géra saker for nojes skull 16 6 4 26
Ekonomisk situation 5 9 11 25
Livet som helhet 13 4 9 26
Summa av Livskvalitet 18 5 1 24

For att ytterligare pavisa skillnader i bedomningen av livskvalitet utfordes ett teckentest.
Resultatet av detta test visade hur manga antal proxy som bedémde lagre respektive hogre
livskvalitet 4n personen med demenssjukdom (Tabell 4). Resultatet visade dven i hur manga
av fallen det inte fanns nagon skillnad mellan personen med demenssjukdom och
proxyskattningen. Testet talade inte om hur mycket lagre eller hdgre proxy skattade jamfort
med personen med demenssjukdom. Studien visade att det fanns bade lagre och hogre
skillnader i beddmningen av livskvalitet mellan personer med demenssjukdom och proxy
(Tabell 4). Av den totala livskvaliteten beddmde 18 av de 24 proxy denna lagre &n vad
personen med demenssjukdom sjalv gjorde. Relation till anhériga och relation till make/maka
eller narmsta van var de variabler som de tillfragade skattade mest lika. Den enda variabel dar

proxy oftast skattade hogre &n personerna med demenssjukdom sjalv var Ekonomisk situation.
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Skillnaderna i bedémningarna mellan personen med demenssjukdom och proxy var storst i
variabeln Minne dar 17 proxy skattar Minne samre an den drabbade (Figur 1). Andra variabler

dér proxy i flera fall skattade lagre an personen med demenssjukdom var Sinnesstamning,

Formaga att utféra sysslor i hemmet, FGrmaga att gora saker for nojes skull och Livet som
helhet (Tabell 4).

M daligt
.skapligt
Clbra

M utmarkt

Mdaligt
.skapligt
Clbra

Sjalvskattning av Minne Proxyskattning av Minne

Figur 1 Skattning av variabeln Minne

n = antal
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Skillnader i skattning av livskvalitet beroende pa boendesituation och

relationen mellan personen med demenssjukdom och proxy

Tabell 5. Skillnader i antal mellan vardpersonal och anhorigas skattning av livskvalitet

relaterat till personen med demenssjukdom

Vardpersonal Anhoriga

Variabel Antal som Antal som Antal som Totalt Antal som Antal som Antal som Totalt

skattar skattar  skattarlika  antal skattar skattar  skattarlika  antal

lagre hogre lagre hogre

Energi 2 4 6 12 10 1 3 14
Sinnesstamning 5 1 6 12 10 2 2 14
Boendesituation 4 4 4 12 7 1 6 14
Minne 6 0 6 12 11 1 2 14
Formaga att 4 1 7 12 9 1 3 13
utfora sysslor i
hemmet
Formaga att gora 4 1 7 12 12 1 1 14
saker for nojes
skull
Livet som helhet 5 4 3 12 8 0 6 14
Summa av 6 5 0 11 12 0 1 13
Livskvalitet

For att underséka om medelvardet av den totala livskvaliteten skiljde sig mellan

boendesituation och relationen proxy hade till den drabbade, delades personer med

demenssjukdom upp i tva undergrupper; en grupp som vardades i sarskilt boende och en

grupp i ordinart boende. Personerna med demenssjukdom som vardades i sarskilt boende

skattade sin livskvalitet med medelvérdet 37 och i ordinart boende skattade personerna med

demenssjukdom sin totala livskvalitet med medelvéardet 39. Proxy i sérskilt boende,

vardpersonal, skattade i genomsnitt personen med demenssjukdom till 36 medan proxy i

ordindrt boende, anhoriga, skattade den drabbades livskvalitet till 31.

For att ytterligare utlasa vilka skillnader som fanns i bedémningen av livskvalitet beroende pa
boendesituation och vilken relation proxy har med personen med demenssjukdom gjordes
teckentest i de bada grupperna. | vissa av variablerna var skillnaderna markanta (Tabell 5).

Proxybeddmarna i sarskilt boende, det vill sdga vardpersonal, skattade personen med
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demenssjukdoms sammanlagda livskvalitet hogre &n den drabbade sjélv skattade i fem av
fallen, medan ingen av anhoriga i ordinért boende, skattade den totala livskvaliteten hogre &n
personen med demenssjukdom sjalv skattade. Déremot skattade 12 av 13 anhdriga till
personer med demenssjukdom i ordinart boende deras totala livskvalitet lagre &n vad den

drabbade sjalv gjorde.

Vidare kunde tendenser ses att make/maka till personer med demenssjukdom i ordinart
boende skattade den drabbades livskvalitet I&gre &n dotter/son gjorde. Enligt make/maka

beddms personen med demenssjukdoms livskvalitet till 28 och enligt son/dotter till 36.

Diskussion

Diskussion av vald metod

Undersokningen genomfordes med intervjuer for att 6ka forutsattningarna for god kvalitet pa
datan och minska eventuellt bortfall som kunde uppkommit om frageformularet istéllet
skickats ut med post. Da respondenterna var aldre och hade kognitiva nedsattningar var det
dessutom en fordel med intervjuer da de inte var beroende av att kunna lasa och skriva ner
svar (Polit & Beck, 2010), och oklara fragor kunde forklaras tydligare. En nackdel med
strukturerade frageformular kunde vara att informationen blev ytlig och inte gick pa djupet
vad géller personens kéanslor och tankar (Polit & Beck, 2010). Ytterligare en nackdel med
intervjuer kunde vara att intervjuaren paverkade respondenten vid oklara fragor genom ordval
eller tonfall. Respondenten kan ha upplevt en kansla att behdva svara ratt (Dahmstrom, 1996).
Under intervjun forklarades darfor flera ganger att inga ratt eller fel svar fanns utan det var
respondentens upplevelse som efterfragades. Ibland var de anhoriga med vid intervjun av
personen med demenssjukdom. Detta faktum kan ha paverkat vad personen svarade, bland
annat nar det galler variabeln Relationer till anhdriga. Det kan dven ha styrt vad den anhdriga
sedan svarade angaende personen med demenssjukdoms livskvalitet da denne redan hort vad
personen sjalv svarade. Vissa av intervjuerna utfordes via telefonkontakt med

proxybedomaren vid ett senare tillfalle. Da skattningen inte alltid genomférdes vid samma
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tillfalle kan detta ha paverkat resultatet. Respondenten kan ha kant sig mer stressad vid en

telefonintervju och risken ar da storre att svaret inte var genomtankt (Dahmstrom, 1996).

Intern validitet

Tidigare studier har visat att matinstrument QOL-AD har god validitet (Logsdon et al., 2002).
Ytterligare en studie visade daremot att matinstrument for livskvalitet dven bor innehalla
personens upplevelse av sakerhet, privatliv, frihet, att vara betydelsefull och andlighet, nagot
som inte fanns med i matinstrument QOL-AD (Dros et al., 2006). Det matinstrument som
anvandes i foreliggande studie var framst framtaget for personer med Alzheimers sjukdom,
men i denna studie deltog dven personer med andra demenssjukdomar, vilket kan ha paverkat
resultatet. De personer med demenssjukdom som inte kunde svara pa fragorna pa grund av
fysisk/kognitiv nedséttning visade att ett annat matinstrument behovts for att méta dessa
personers livskvalitet. Att vara saker pa att personen med demenssjukdom forstod fragan och
de olika valen hon kunde gora mellan daligt, skapligt, bra och utmarkt kan ha varit svart. Att
dessutom maéta hur stor skillnaden mellan till exempel skapligt och bra var mellan tva
individer var inte mojligt. Vilken betydelse personen sjalv gav orden daligt, skapligt, bra och
utmarkt spelade in i deras val. Vissa personer kanske inte ville skatta utméarkt da de tankte att
det alltid kan bli lite battre. Personens egen livssyn kan &ven ha spelat in i hur denne skattade

livskvalitet.

Livskvalitet kan méatas bade objektivt och subjektivt, denna studie tog inte hansyn till
objektiva variabler eller personens funktionsférmaga och psykiska vélbefinnande.
Livskvalitet kan bero pa andra sjukdomar &n demenssjukdomen, vilket denna studie inte

heller tog h&nsyn till.

Olika personal fran Lunds universitet utforde intervjuerna vilket kan ha spelat in pa resultatet.
Den som gjorde intervjun bedémde graden av tillforlitlighet av personen med
demenssjukdoms skattning. Denna beddmning var subjektiv och kan ha varit olika mellan
intervjuarna. | denna studie var det ingen intervjuare som hade beddmt resultatet av personen
med demenssjukdoms skattning som otillforlitligt.
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Generaliserbarhet

Urvalet skedde fortlépande utan nagon tanke att lika manga man som kvinnor skulle delta
eller att det skulle vara samma antal personer som vardades pa sarskilt boende som i ordinart
boende. Detta ar en svaghet i studien och forsvarar generaliseringen (Polit & Beck, 2010). Att
urvalet skedde genom ansvarig demenssjukskoterska gor studien beroende av dennes
hjélpsamhet att faktiskt informera alla 1dmpliga respondenter kring studien. Att den ansvariga
demenssjukskoterskan gjorde detta kan inte sakerstéllas. Pa grund av svarigheter att fa
kontaktuppgifter till lampliga personer utifran inklusionskriterier var antalet respondenter
endast 26. For att sékerstélla en statistisk validitet att de skillnader som visades faktiskt finns,
maste storleken pa urvalet vara tillrackligt (Polit & Beck, 2010). | detta fall hade det varit
onskvart med en storre grupp for att ge resultatet en storre tyngd. Bortfallet var relativt stort i
studien och kan ha paverkat resultatet. Det kan vara sa att de anhoriga som kéande sig mest
belastade avbgjde att delta i studien. Studien kan trots vissa metodologiska brister vara av
vérde for att belysa att det fanns skillnader i hur personen med demenssjukdom och proxy
skattade den drabbades livskvalitet, samt att boendesituation och proxybedémarens relation

kan inverka pa skillnaden mellan sjalvskattning och proxyskattning.

Diskussion av framtaget resultat

Studiens syfte var att undersoka livskvaliteten hos personer med demenssjukdom och att
undersoka om det fanns nagon skillnad i sjalvskattning och proxyskattning av livskvaliteten
hos personer med demenssjukdom. Syftet var &ven att underséka om det fanns skillnader i
skattningen av livskvalitet beroende pa boendesituation och vilken relation proxy hade till

personen med demenssjukdom.

Skillnader i skattning av livskvalitet mellan personen med demenssjukdom och proxy

Resultatet visade att det fanns en skillnad i personen med demenssjukdoms sjélvskattning och
proxyskattningen av dennes livskvalitet, detta har dven askadliggjorts i andra studier, dar
skillnaden oftast var att proxy skattade personen med demenssjukdoms livskvalitet lagre an
den drabbade sjélv (Hoe et al., 2007; Logsdon et al., 2002; Trigg et al., 2011). En studie av
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Hoe, Hancock, Livingston och Orrell (2006) visade att anstallda pa sérskilt boende skattade
livskvaliteten hos personen med demenssjukdom framst utifran hur beroende personen var av
hjélp i dagligt liv, fysiska funktionshinder och kognitiva nedsattningar, medan personen med
demenssjukdom skattade sin livskvalitet utifran framst nedstamdhet, angest och
otillfredsstéllda behov. Logdson et al. (2002) visade att anhorigas skattning av personen med
demenssjukdoms livskvalitet var relaterat till deras egen vardborda och depression. Det kan
salunda betyda att proxybedomarens skattning av personen med demenssjukdoms livskvalitet

speglar dennes personliga upplevelser istéllet for den drabbades.

Skillnaden i skattningen mellan personen med demenssjukdom och proxy varierade beroende
pa vilken variabel som skattades i frageformularet. | denna studie var skillnaden som storst i
variabeln Minne och sé var dven fallet i en studie av Conde-Sala, Garre-Olmo, Turro’-
Garriga, Lo pez-Pousa och Vilalta-Franch (2009) och Logdson et al. (2002). En av
demenssjukdomens framsta symtom ar forsamrat korttidsminne och personen med
demenssjukdoms medvetenhet om nedséattningen kan se olika ut (Dehlin & Rundgren, 2007).
Personen med demenssjukdoms sjalvkannedom om sin kognitiva nedsattning beror pa vilken
svarighetsgrad av demenssjukdom personen lider av enligt Gil et al. (2001) samt vilken typ av
demenssjukdom (Dehlin & Rundgren, 2007). Att en person med demenssjukdom inte var
medveten om sin sviktande minnesfunktion behover dock inte paverka dennes 6vriga
uppfattning om sin livskvalitet enligt Brod et al. (1999). | féreliggande studie kunde inget
samband med MMSE-poéng och livskvalitet ses. Logdson et al. (1999) visade i sin studie ett
lagt samband mellan MMSE-poang och livskvalitet for matinstrument QOL-AD medan Trigg
et al. (2011) pavisat att livskvalitet var hogre desto mindre medveten personen var om sin
kognitiva nedsattning. Hur sjalva demenssjukdomen paverkar personens skattning av
livskvalitet ar fortfarande svart att bedomma, detta har dock inte varit syftet med denna studie

utan istéllet har personen med demenssjukdoms upplevelse av livskvalitet varit i fokus.

Skillnader i skattning av livskvalitet beroende pa boendesituation och relationen

mellan personen med demenssjukdom och proxy

Det &r osakert om skillnaden i skattningen av livskvalitet beror pa boendesituation eller
relationen mellan personen med demenssjukdom och proxy. Resultatet visade att det fanns en

viss skillnad i livskvalitet utifran personen med demenssjukdoms sjélvskattning beroende pa
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boendesituation. Personer som vardades i ordinart boende skattade sin livskvalitet till 39
medan de som vardades i sarskilt boende skattade sin livskvalitet till 37. En studie av Hoe et
al. (2007) visade ocksa att personerna med demenssjukdom som vardades i ordinart boende
skattade sin livskvalitet hogre jamfort med de som vardades pa sérskilt boende. | denna studie
kan resultatet ha paverkats av det faktum att person med demenssjukdom som vardades pa
sarskilt boende flyttat dit endast en till tre manader tidigare och kanske annu inte vant sig vid
sin nya situation. Att vidare utrona om livskvaliteten hos personen med demenssjukdom
forandras vid flytt till sarskilt boende och om livskvaliteten dndras beroende pa hur langre

personen bott pa sarskilt boende kan vara ett @amne for vidare forskning.

Proxyskattning visade daremot att personen med demenssjukdom som vardades pa sarskilt
boende hade en hogre livskvalitet jamfort med proxyskattnig for de som vardades i ordinart
boende. Resultatet indikerade séledes att de anhériga tenderade att skatta livskvaliteten hos
sin narstaende med demenssjukdom i ordinart boende lagre &n vardpersonal pa sarskilt
boende. Detta kan ha berott pa de olika relationerna proxybedémarna hade till personen med
demenssjukdom. En studie med 191 anhoriga och 24 betalda vardgivare visade daremot att
det inte fanns nagon skillnad pa hur anhdriga och vardpersonal skattade personen med
demenssjukdoms livskvalitet (Hoe et al., 2007). Inte heller Beer et al. (2010) patraffade
signifikanta skillnader i skattningen beroende pa om det var anhoriga eller vardpersonal som

skattade personen med demenssjukdoms livskvalitet.

Studier av Sands, Ferreira, Stewart, Brod och Yaffe (2004) och Conde-Sala et al. (2009)
visade att desto hogre vardbordan var for de anhoriga desto lagre skattade de personerna med
demenssjukdoms livskvalitet. Detta kan forklara skillnaden i att vardpersonal som arbetade pa
sarskilt boende skattade den drabbades livskvalitet hogre da vardpersonal kanske inte hade
samma vardbérda som en anhdrig som vardade sin narstaende i ordinart boende. Saledes kan
de anhorigas personliga situation praglat hur de skattade den drabbades livskvalitet.
Skillnaden kan dven ha berott pa att de anhoriga hade mer personliga relationer till den
drabbade. Vardpersonalen hade i detta fall endast kéant personen med demenssjukdom i en till
tre manader. Den anhdriga var kanske mer paverkad av hur personen levt innan och jamférde
tidigare livskvalitet med nuvarande medan vardpersonalen sag mer till den drabbades
nuvarande situation. Kanske berodde skillanden pa vardpersonalens tidigare erfarenheter och
att de jamforde den drabbade med nagon som bott betydligt langre pa boendet med en svarare

demensform da personerna med demenssjukdom i denna studie var relativt nyinflyttade. Med
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tanke pa att vardpersonalen arbetade pa det sarskilda boendet kan deras egna varderingar av
varden som personen med demenssjukdom erhallde och om sin egen arbetsinsats paverkat
resultatet.

Enligt Conde-Sala, Garre-Olmo, Turro’-Garriga, Vilalta-Franch och Lo pez-Pousa (2010)
skattade make/maka till personer med demenssjukdom dennes livskvalitet hdgre an vad
dotter/ son gjorde. Resultatet i denna studie visade dock pa tendenser till motsatsen, da det var
make/maka som skattade lagst livskvalitet hos personen med demenssjukdom. Studien av
Conde-Sala et al. (2010) fann dock att vardbdrdan hos déttrarna/sénerna var stérre an hos
make/maka och att vardbdrdan var beroende av att doéttrar/soner daven arbetade och hade egna
familjer att ansvara for. | denna studie kan det alltsa varit sa att make/maka upplevde en storre
vardbdrda ar dotter/son, dock var antalet deltagande alltfor begréansat for att dra sadana

slutsatser.

En viktig aspekt for anhoriga som vardar enligt Andrén och Elmstahl (2005) var kéanslan av
tillfredstallelse och en av de viktigaste anledningarna for vardgivaren att kanna
tillfredstéllelse var att personen med demenssjukdom verkade nojd. Foreliggande studies
resultat da anhoriga tenderade att skatta personen med demenssjukdoms livskvalitet lagre kan
vara viktig kunskap att ge i stod till anhoriga for att 6ka deras tillfredstallelse. Kanske kan
vetskapen att personen med demenssjukdom ofta skattar sin livskvalitet hogre underlatta for
de anhdrigas vardborda. Att anhoriga tenderade att skatta personen med demenssjukdoms
livskvalitet lagre an vardpersonal visar att kunskap och stéd behovs till anhoriga for att
underlatta deras vardborda. Utifran resultatet fran denna studie bor saleds varden fokusera pa
anhorigstod och hur demenssjukdom paverkar livskvaliteten hos personen med
demenssjukdom. Anhorigstod kan vara en viktig faktor for den anhérigas vardborda och

dennes egna upplevda livskvalitet.

Kliniska implikationer

Foreliggande studie stimmer 6verens med tidigare forskning avseende sjalvskattning och
proxyskattning av personer med demenssjukdoms livskvalitet. Dock grundar sig studien pa ett
alltfor begransat material for att ge kliniska implikationer men kan anda vara viktig for att

belysa att personens med demenssjukdom egna syn pa sin livskvalitet skiljer sig fran hur
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vardpersonal och anhdriga uppfattar den. Att vardpersonal &r medveten om att anhoriga ofta
skattar livskvaliteten 1&agre hos personen med demenssjukdom kan vara av betydelse for att
mota och ge stod at anhoriga, framtida forskning bor darfor ytterligare belysa anhorigstod. Att
vidare forska angaende om och hur livskvaliteten forandras vid flytt fran ordinart boende till
sérskilt boende hos personer med demenssjukdom kan vara av vikt for att utvardera och
forbattra varden. Att i framtida forskning underséka hur anhoriga upplever personen med
demenssjukdoms livskvalitet vid vard i sarskilt boende kan vara av vikt for att mota de
anhorigas behov av stod.
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Bilaga 1

Livskvalitet - Alzheimers sjukdom

(Deltagarens version)

Subject Number Assessment Number Interview Date

HEEE. L] 0T e 4d]

Month Day Year

Intervjuaren genomfor frageformularet enligt standardinstruktionerna (bifogade).

Ringa in svaren.

1. Fysisk hélsa Dalig Skaplig Bra Utmarkt
2. Energi Dalig Skaplig Bra Utmarkt
3. Sinnesstamning Dalig Skaplig Bra Utmarkt
4. Boendesituation Dalig Skaplig Bra Utmarkt
5. Minne Dalig Skaplig Bra Utmarkt
6. Relation till anhdriga Dalig Skaplig Bra Utmarkt
7. Relation till make/maka, | Dalig Skaplig Bra Utmarkt
partner eller narmsta van
8. Relation till vanner Dalig Skaplig Bra Utmarkt
9. Personen som helhet Dalig Skaplig Bra Utmarkt
10. Formaga att utfora Dalig Skaplig Bra Utmarkt
hushallssysslor
11. Férmaga att gora saker | Dalig Skaplig Bra Utmarkt
for nojes skull
12. Ekonomisk situation Dalig Skaplig Bra Utmarkt
13. Livet som helhet Dalig Skaplig Bra Utmarkt
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