Forskningsplattformen
for utveckling av Nirsjukvard

Hur kan vi pa basta sitt klara av var
nya vardag tillsammans?

Collaborative and integrated approaches to health 2009:1

Cecilia Jonsson, Marie Jénsson, Lena Larsson

ISSN: 1652-9979



Forskningsplattformen for utveckling av Nirsjukvard
ar ett samarbete mellan:

Bromoélla kommun, Hissleholms kommun, Kristianstad kommun,
Osby kommun, Perstorps kommun, Ostra Géinge kommun samt:

N Y
L) | (@
SKANE

Hur kan vi p bista sitt klara av var vardag tillsammans?
Collaborative and integrated approaches to health 2009:1
Cecilia Jénsson, Marie Jénsson, Lena Larsson

ISSN 1652-9979

Kristianstad November 2010
Grafisk design: videte sustainable design

Hogskolan Kristianstad
Sektionen for Hilsa och Samhiille
291 88 Kiristianstad, Sweden
Tel.: +46 44 20 30 00

E-post: infofplhs@hkr.se

www.hkr.se

C-uppsats Sjukskoterskeprogrammet Viren 2009

Forfattare: Cecilia Jénsson
Marie Jonsson
Handledare: Lena Larsson

Examinator: Kerstin Blomqpvist


mailto:hv@hkr.se

KRISTIANSTAD

Sektionen for Halsa och Samhélle
Sjukskoterskeprogrammet

OM8313 Fdrdjupningsarbete i omvardnad

15hp. Essay in Nursing Science, 15 ECTS credit points

Hur kan vi pa basta satt klara av var nya vardag

tillsammans?
Ett underlag for utvardering av ett projekt som syftar till
att stodja relationen mellan personer med demens och

deras narstaende

Datum: 2009-06-11
Forfattare: Cecilia JOnsson
Marie Jonsson

Handledare: Lena Larsson
Examinator: Kerstin Blomgvist



"Hur kan vi pa basta séatt klara av var nya
vardag tillsammans?”

Ett underlag for utvardering av ett projekt som
syftar till att stodja relationen mellan personer med
demens och deras néarstaende

Forfattare: Cecilia Jonsson & Marie Jonsson
Handledare: Lena Larsson

Empirisk studie

Datum 2009-06-11

Sammanfattning

Bakgrund: Demens ar ett sjukdomstillstand som innebér en bestaende
nedsattning av kognitiva funktioner. Darfor behdver personer med
demenssjukdom och narstaende stod for att klara vardagen battre.

Syfte: Syftet var att tillsammans med en personalgrupp vid en
dagsjukvardsenhet utarbeta ett underlag for en kommande utvérdering av ett
projekt vars syfte var att ge stod i relationen mellan personer med
demenssjukdom och deras narstaende.

Metod: Studien genomfordes med deltagarbaserad aktionsforskning med en
fokusgruppsintervju och en enskild intervju. Deltagarna var en
personalgrupp pa en dagsjukvardsenhet.

Resultat: Dagsjukvardsenheten 6nskade stddja relationen mellan personer
med demenssjukdom och deras narstaende. Stodet planeras genomforas vid
fem tillfallen under fem veckor. Dessa fem tillfallen har olika teman som
handlar om hur paren kan hantera vardagen pa ett annat satt. Genom dessa
tillfallen har dagsjukvardsenheten som mal att exempelvis underlatta
vardagen for paren.

Diskussion: Ett av de centrala fynden var att personer med demenssjukdom
och deras narstaende behdver bade individuellt och gemensamt stod i
relationen. Ett annat fynd var att personalguppen &r av den asikten att
vardagen kan underlattas om paren far ta del av andras erfarenheter. En
samordnad stodform mellan kommun och landsting kan underlatta for att
kunna ge béasta stod till personer med demenssjukdom tillsammans med
narstaende.

Nyckelord: Demenssjukdom, Narstaende, Relation,
Stdd, Deltagarbaserad Aktionsforskning,
Utvéarderingsunderlag



"How could we handle our new life
together?

A proposal for an evaluation of a project aiming at
supporting relationship between a person with
dementia and the family

Author: Cecilia Jonsson & Marie Jonsson
Supervisor: Lena Larsson

Empirical study
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Abstract

Background: Dementia is a disease which involves a permanent reduction

of cognitive functions. Therefore people with dementia and their relatives

need support to cope with problems in the daily life.

Aim: The aim was to work with personnel at a day care unit to prepare a

basis for a future evaluation of a project which purpose was to provide

support in the relationship between people with dementia and their relatives.
Method: The study was conducted as participatory action research with a

focus group interview and an individual interview. Participants were

personnel at the day care unit.

Results: The day care unit wished to support the relationship between people with
dementia and their relatives. The support was planned to be done at five occasions
during five weeks. These five occasions have different themes which are about
how the couples could handle the everyday life in a different way. Through these
occasions the day care unit has as a goal for example to simplify everyday life for
the couples.

Discussion: One of the key findings was that people with dementia and their
relatives need, both individually and jointly, support in the relationship.

Another finding was that the personnel group is of the opinion that life can

be facilitated if the couples may take part of other’s experiences. A

coordinated assistance between municipalities and county councils can help

to provide the best support for people with dementia together with their

relatives.

Keywords: Dementia disease, Relative, Relation,
Support, Participatory Action Research, Evaluation
basis
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INTRODUKTION

Ar 2008 genomfordes ett aktionsforskningsprojekt dar ett narstaendestod
planerades i samarbete med narstaende till yngre personer under 65 ar med
demenssjukdom. Resultatet visade att narstaende som lever med en yngre person
med demenssjukdom behover veta att den sjuke har det bra for att kunna klara sin
vardag (Larsson, 2008). Detta upptéackte personalen pa en dagsjukvardsenhet att
de ville arbeta vidare med. De hade upptackt svarigheter med att stodja relationen
mellan personer med demenssjukdom och deras narstaende. Dagsjukvardsenheten
ville darfor utveckla en stodform dar malsattningen var att stodja relationen
mellan personer med demenssjukdom och deras narstaende. Vidare ville de skapa
en sammanhallande vardkedja for paren. Stodformen blev ett projekt pa
dagsjukvardsenheten som fick namnet "Att lara sig leva med demenssjukdom”.
Infor detta utvecklingsarbete uttrycktes behov fran dagsjukvardsenheten om ett

utvarderingsunderlag.

BAKGRUND

Om demenssjukdomen
Demens ar ett sjukdomstillstand med en bestaende nedsattning av kognitiva

funktioner pa grund av sjukliga férandringar i hjarnan. Det kan innebéra
svarigheter med minne, orienterings-, tal- och tankeférmaga samt
personlighetsférandring. Sjukdomen leder till en gradvis férsamring av kroppens
funktioner. Demens &r uppdelat i olika sjukdomstillstand vilka ar indelade efter
var skadan i hjarnan sitter (Marcusson, Blennow, Skoog & Wallin, 2003). Enligt
en rapport fran Statens Beredning for medicinsk Utvardering (SBU) ar det ca
140 000 personer i Sverige som har diagnosen demens. Av dessa har ca 95 000
personer formen Alzheimer (Edhag, 2006). Det ar emellertid svart att veta hur
manga personer med demenssjukdom som finns da alla berérda inte far ratt
diagnos. Detta gor att mérkertalet kring hur manga personer med demenssjukdom
det finns kan vara stort. Efter 65 ars alder, férdubblas risken att drabbas av

demenssjukdom vart femte ar (Wallskér, 2007).



Upplevelser fran personer med demenssjukdom
Personer med demenssjukdom kan i tidigt stadium av demenssjukdomen uppleva

svarigheter att hushalla med pengar samt komma ihag ord och namn. Detta kan
leda till osdkerhet och olustkanslor infor framtiden. Det kan under sjukdomens
borjan vara svart for en person med demenssjukdom att forsta vad som hander.
Samtidigt kan han eller hon uppleva kanslor som oro, radsla och angest. Efter
hand kan hela livssituationen bli fordndrad och personen med demenssjukdom kan
uppleva att nagot inte stimmer men han eller hon vet inte vad. Tiden fran de
forsta forandringarna till att diagnos &r stalld kan vara en lang och kravande
process som for en person med demenssjukdom. N&r demensdiagnosen é&r ett
faktum utloser denna ofta en krisreaktion vilken kan medféra kanslor som chock,
ilska och radsla. Personer med demenssjukdom staller sig ofta fragorna "Hur ska
jag kunna klara mig?”, "Kommer jag att f nagot stod?” (Fransson & Blomgvist,
2003, s. 27).

En studie visar att personer med demenssjukdom kunde uppleva negativa kanslor,
sasom lagt sjalvfortroende och depression. Nar personer med demenssjukdom
upprepade ganger soker kontakt med personer i sin narhet ar detta ofta pa grund
av oro. Det kan aven vara att de vill fa bekraftelse pa sina tankar och funderingar
samt nagra lugnande ord. Enligt deltagarna saknades samtal med lakaren om
demenssjukdomen. Deltagarna kande att de sallan fick méjlighet att uttrycka sina
tankar, kanslor samt upplevelser och manga ganger hade de inte fatt veta sin
diagnos (Aggarwal, Vass, Minardi, Ward, Garfield & Cybyk, 2003).

En demenssjukdom kan innebdara ett hot mot den egna personen och tillvaron,
vilket kan medverka till kanslor av meningsloshet. Omvardnaden spelar darfor en
stor roll eftersom personen med demenssjukdom behdver bli forsékrad om att han
eller hon &r viktig. N&r omgivning och krav ar anpassade till en person med
demenssjukdom kan denne k&dnna mening med livet. De kan precis som alla andra
fa trost och lindring trots att sjukdomen inte kan botas (Norberg & Zingmark,
2002).



Flera biografier och skonlitteréra verk beskriver upplevelsen av att drabbas av
demenssjukdom. Exempelvis beréttar Agneta i Anderssons (2005) bok om
frustrationen att veta att nagot inte star ratt till i kroppen men att inte veta vad det
ar. Forst efter ett par ars olika lakarbesok fick hon diagnosen Alzheimers sjukdom
och den forsta tiden efter diagnosen var det kaos i hennes liv. Efter att kaoset
avtagit kom en pafrestande och tung tid dar ett fungerande natvérk av narstaende,

vanner och lakare var viktigt for att kunna ga vidare och fortsatta leva.

Att drabbas av en demenssjukdom &r att forlora sig sjalv, sitt
fotfaste. Tankarna spretar och fladdrar och orden sviker.
(Andersson, 2005, s. 42)

Agneta kande att hon maste komma 6ver sina egna fordomar om sjukdomen for
att vaga sta upp for sin sjukdom och séga ** Jag har Alzheimer.” Hon upplevde en
blandning mellan skam och svek infér sina anhériga, framfor allt for att hon i
framtiden inte skulle finnas till hands. Det kéndes svart och besvarligt vid resor,
konstutstallningar etc. dar hon fragade sig om det var sista gangen hon fick
mojlighet att uppleva detta. Agneta beskrev vidare Alzheimers sjukdom som en
sjukdom dar alla i den sjukes narhet berérs. Det ar inte bara den anhdrigas
sjukdom, inte heller bara den sjukes. Hon sag det som en krankning nar personer
med Alzheimers sjukdom inte betraktas som kapabla att vara sjuka sjélva.

Ibland blir jag sa trott pa att ha “’de anhorigas sjukdom™. | och
for sig borde det kannas tryggt da slipper man ju sjalv. Men jag
kan ocksa bli arg — det &r faktiskt jag som ar drabbad. Anhdriga
har sin angest och sina svarigheter, men sa lange jag ar
rattskapabel, 1at mig vara sjuk sjalv!

(Andersson, 2005, s. 11)

Om att vara anhorig
Demenssjukdomen benamns ofta som ”de anhdrigas sjukdom” da deras eget liv

kan bli inskréankt pa grund av att den sjuke kraver mycket stod och hjalp.
Anhoriga till personer med demenssjukdom drabbas ofta av flera krisreaktioner

under sjukdomsforloppet. En anhorig till en man med tidig demensdebut uttryckte
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det &r inte en kris att gd igenom, det kommer fler”’(Ekman, et al., 2007, s 42).
Kristeorin beréttar hur manniskan reagerar i en situation dar tidigare erfarenheter
och reaktionssétt inte kan hjalpa till att forsta och hantera krisen. Beroende pa
erfarenheter, personlighet och kansloméssig anknytning till den specifika
handelsen bearbetas krisen pa olika satt. Nar anhoriga upplever kéanslan av att
sorja en narstaende som inte dr dod, bara forandrad, uppstar kanslor som sorg.
Livet med personen med demenssjukdom foréandras och gemensamma framtida
planer raseras. N&r anhoriga tappar kontroll éver den sjukes handlingar upplever
de ofta ké&nslor av oro ur ett sakerhetsperspektiv. En anhérig beskriver oro, ’man
far sova med ett 6ga och ett ra 6ppet™ (Ekman, et al., 2007, s 44). Anhériga
upplever ofta samvetsforebraelser dver att tappa orken for livssituationen och dver
att behdva upphéva l6ftet om det gemensamma livet ”i néd och lust”. Anhdriga
kan paverkas och praglas av otillracklighet och fa skuldkanslor Gver att inte ha

uppmarksammat demenssjukdomen tidigare (Ekman, et al., 2007).

Innan personen far diagnosen demens ar den anhorige i en inledningsfas dar
symtom och forandringar ofta fornekas och manga ar kan ga innan sjukvarden
kontaktas. Nar diagnosen vél ar stélld kommer reaktionsfasen som kan praglas av
sorg och fortvivlan, oro, angest, somnstorningar samt nedstamdhet for den
anhorige. Det blir manga ganger en emotionell urladdning déar rollerna i familjen
plotsligt forandras. N&r den negativa rektionen har avtagit borjar anhdriga ofta
soka majligheter att l6sa problem i bearbetnings- och hanteringsfasen. Dar uppstar
en medvetenhet om separation och ett nytt forandrat liv framtrader. |
nyorienteringsfasen borjar anhoériga nu acceptera den nya situationen och kénner

sig redo att borja det "nya” livet (Marcusson, 2004).

| en studie undersoktes anhdrigas upplevelse av pafrestning vid vardande av
narstaende med demenssjukdom i hemmet eller pa sarskilt boende. Resultatet i
studien visade att mer &n halften av anhérigvardarna kande stor pafrestning och
hade depressiva symtom. Det fanns dock ingen skillnad i hur manga anhériga som
kénde stor pafrestning eller hade depressiva symtom relaterat till om personen
med demenssjukdom bodde hemma eller pa sarskilt boende. Studien pekade pa att
anhoriga behover individuell handledning och stottning for béttre forstaelse for



situationen samt 6kat valbefinnande. Forskarnas uppfattning var att studien kan
komma till nytta for sjukskdterskor som arbetar med anhériga och personer med
demenssjukdom for att vagleda anhoriga nar pafrestningen blir for stor
(Papastavrou, Kalokerinou, Papacostas, Tsangari & Sourtzi, 2007).

Sambhallets stdd till personer med demenssjukdom och deras
anhoriga
Det finns olika lagar och férordningar som reglerar vilken hjalp och stéd

kommunen och landstinget ska erbjuda personer med demenssjukdom och deras
anhoriga (Blomstrém, 2003). | SOSFS (2001:453) 78§ star det att

’Socialnamnden skall verka fér att manniskor som av fysiska,
psykiska eller andra skal moter betydande svarigheter i sin
livsforing far mojlighet att delta i samhéllets gemenskap och att
leva som andra. Socialnamnden skall medverka till att den
enskilde far en meningsfull sysselséttning och far bo pa ett satt

som ar anpassat efter hans eller hennes behov av sarskilt stod”.

Stdd och hjalp i vardagen kan vara hemtjanst, sérskilt boende, dagverksamhet,
véxelvard och god man vilka kan vara ett stod bade for anhoriga och personer
med demenssjukdom. Hur stodet ser ut skiljer sig dock mellan de olika
kommunerna (Blomstrom, 2003). Sex kommuner i Skane Lan har blivit inbjudna
att deltaga i ett projekt som syftar till att stddja relationen mellan en person med

demenssjukdom och dess narstaende.

SYFTE

Syftet var att tillsammans med en personalgrupp vid en dagsjukvardsenhet
utarbeta ett underlag foér en kommande utvardering av ett projekt vars syfte var att

ge stod i relationen mellan personer med demenssjukdom och deras narstaende.



METOD

Design
Metoden som anvandes var deltagarbaserad aktionsforskning med

fokusgruppsintervju (Wibeck, 2000). Deltagarbaserad aktionsforskning innebar att
alla medverkande arbetade tillsammans for planering och genomférande av
studien. Aktionsforskning bestod av fyra steg dar det forsta steget innebar att ett
gemensamt problem valdes. | steg tvd genomfordes den planerade
aktionshandlingen for att sedan i steg tre foljas upp av reflektion, planering,
utvardering och uppféljning. Detta kunde sedan leda till nya fragor vilket kunde
starta en ny process (Dychawy-Rosner & Springett, 2008). Denna studie
fokuserade huvudsakligen pa de tva forsta faserna och ligger till grund for en

kommande utvardering av projektet pa dagsjukvardsenheten.

Projektet pa dagsjukvardsenheten
Dagsjukvardsenheten som vill driva ett projekt har varit verksam i mer an 20 ar.

Personalen som arbetar dar har lang erfarenhet av omvardnad av personer med
demenssjukdom. Enheten vénder sig framst till patienter med lindriga kognitiva
svarigheter, yngre patienter med demenssjukdom samt till patienter med frontala
dysfunktioner. Det ar inte diagnosen som ar avgorande for deltagandet pa
dagsjukvardsenheten utan de symtom och svarigheter individen upplever i
vardagslivet. Dagsjukvardsenheten erbjuder bade dagsjukvard och

oppenvardskontakt till tidigare namnda patientgrupper.

Personalen pa dagsjukvardsenheten kom i kontakt med ett utvecklingsprojekt som
tidigare bedrivits i Stockholm. Detta projekt innebar att personer med
demenssjukdom och deras narstaende bodde pa internat tillsammans med andra i
samma situation. Syftet var att se samspelet i vardagliga géromal for att kunna
stotta bade personen med demenssjukdom och den narstaende. Detta arbetssatt
utvarderades positivt av deltagare och personal. Intresset pa den aktuella
dagsjukvardenheten vécktes for att prova ett arbetssatt dar kommun och landsting
kunde samarbeta for att forenkla vardagen for personer med demenssjukdom och
deras narstaende. Projektet utformades till en stodform dit par skulle fa komma en
dag i veckan under fem veckor. Dagarna skulle innehalla olika tema som alla

syftade till att stodja relationen mellan den nérstaende och personen med
10



demenssjukdom i deras nya livssituation. Fore och efter de fem veckorna skulle
personalen pa dagsjukvardsenheten genomféra hembesdk hos de medverkande
paren. Kriterier for medverkan i projektet var yngre personer med demenssjukdom
eller personer med nydebuterad demens. Definitionen av par var tva personer som
delade sin vardag dar den ene hade en nydebuterad demenssjukdom och den andre

var narstaende, det vill siga make, maka, dotter, son eller god van.

Urval och genomférande
Innan fokusgruppsintervjun traffade vi personalen pa dagsjukvardsenheten dar

syftet var att presentera oss samt att fa bakgrundsinformation om projektet. Detta
samtal spelades inte in men anteckningar fordes for egen del. Ett informationsbrev
delades ut till omvardnadspersonalen géallande genomférande och
fokusgruppsintervjun (Bilaga 1). Efter det forsta samtalet gjorde vi en temaguide
(Bilaga 2) dar fem 6vergripande fragor skrevs ner och skickades, i forberedande
syfte, till deltagarna som skulle medverka i fokusgruppsintervjun. P& angivet
datum genomférdes den forsta fokusgruppsintervjun dar fyra sjukskoterskor samt
en skotare deltog. Da teamchefen hade forhinder genomfordes en enskild interviju
vid ett senare tillfalle. Deltagarna diskuterade gemensamt kring de olika fragorna i
temaguiden. Intervjuerna transkriberades ordagrant, vilket innebar att allt skrevs
ner i l6pande text. Nar sammanstéllningen av intervjuerna var genomfoérd gjordes
ett aterkopplingsbesok. Resultatet presenterades utifran temaguidens fragor. Detta
for att fa ytterligare synpunkter samt fa bekraftat att vi forstatt och fatt fram det

som sagts under intervjuerna.

Datainsamling
Data insamlades med hjalp av fokusgruppsintervju och en enskild intervju vid tva

olika tillfallen. Vid analys av data fran fokusgrupper kan gemensamma strategier
kring det aktuella amnet uppmarksammas. Aven oenigheter i gruppen kan
framkomma. Under fokusgruppsintervjun var handledaren moderator och ledde
samtalet. Var uppgift som deltagande observatérer var att gora stodanteckningar
samt skota den tekniska utrustningen, det vill sdga vi underléattade fér moderatorn
genom att stalla egna fragor nar det behdvdes (Wibeck, 2000). Under den enskilda
intervjun var de bada forfattarna moderatorer. Bada intervjuerna baserades pa

temaguiden och spelades in med digital bandspelare.
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Dataanalys
Datamaterialet analyserades med hjélp av kvalitativ innehallsanalys. Forst lastes

texten igenom flera ganger av forfattarna bade enskilt och gemensamt for att fa en
helhet av texten och en uppfattning om det huvudsakliga innehallet. Aven
handledaren laste igenom intervjutexten. Forfattarna diskuterade sedan texten med
handledaren som déarefter inte deltog i analysprocessen pa samma sétt som
forfattarna. Darefter lastes texten utifran fragestéallningar. Fragestéllningarna vi
utgick fran fick olika farger och i texten markerade vi den del som svarade pa
fragan med motsvarande farg. Denna text behandlades som meningsbérande
enheter. De meningsbarande enheterna kondenserades till koder. Koder med
liknande innebord bildade subkategorier (Figur 1). Fragestallningarna som
anvandes vid fokusgruppsintervjun och den enskilda intervjun omvandlades till
huvudkategorier for att tydliggora indelningen i arbetet. Huvudkategorierna
omarbetades sedan for att fa en klarare struktur i arbetet och liknande
subkategorier fordes samman. Né&r texten dokumenterades i rapporten gick vi
tillbaka till intervjutexten och laste igenom denna flera ganger for att fa med allt
deltagarna sagt som svarade till syftet. (Wibeck, 2000; Graneheim & Lundman,
2003). For att fortydliga analysprocessen gjorde forfattarna ett flédesschema éver
tillvagagangssattet (Bilaga 3). Vidare gjordes en sammanfattning av resultatet for

att tydliggora det vid utvardering av projektet (Bilaga 4).

Huvudkategori Meningsbérande enhet Kod Subkategori

Mal med ”... jag ar inte sjalv, det ar inte  Man &r inte Att paren far

relationsstodet bara vi i hela denna vérlden ensam kanna att de inte &r

som har det sahar...” ensamma i denna

situation

Vad kan ”Det &r jatteviktigt att ha med Kontinuerlig Marknadsforing av

dagsjukvardsenheten | sina chefer och informera information projektet

gora for att undanroja | kontinuerligt vad man haller pa

hindren? med...”

Figur 1 - Exempel pa hur meningshéarande enhet blev subkategori

Forforstaelse
Forfattarna till denna studie ar bada utbildade underskoterskor. Den ena har

arbetat inom operationssjukvard, den andra har arbetat inom &ldrevard och

demenssjukvard. Bada studerar nu pa sjukskoterskeprogrammets femte termin.
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Forfattarnas forforstaelse innan projektet pa dagsjukvardsenheten var att bade
personen med demenssjukdom och den narstaende befinner sig i en svar situation.
Deras relation hamnar ofta i skymundan och den relation de tidigare haft
forandras.

Etiska 6vervaganden
Enligt Riktlinjer for etisk vardering av medicinsk humanforskning (2000) &r

studien utformad for att uppréatthalla de etiska principerna, att inte skada,
respektera autonomi, gora gott samt rattviseprincipen.

Vid planeringen lades stor vikt vid ett etiskt korrekt genomforande da studiens
resultat kan komma till nytta for saval sjukvardspersonal som personer med
demenssjukdom och dess narstaende. Undersokningen ar av stor betydelse for
forbattringar inom demensvarden och for par dar den ena i forhallandet drabbats
av demenssjukdom. Som ett led i att utveckla var egen etiska reflektionsformaga
skrev vi en etikansokan dér risker och nytta med projektet vdgdes mot varandra.
Den etiska anstkan har behandlats vid ett projektplansseminarium.

Risken med fokusgruppsintervjun &r att deltagarna kan bli oense kring det aktuella
amnet samt att de har olika syn pa hur relationsstodet ska utformas. Deltagarna
kan trots att inga namn kommer ndmnas identifiera sig sjalv i den skrivna texten
samt kanna sig feltolkade. Nytta med fokusgruppen dr att lara av varandra samt
tydliggora forvantningar. Den etiska analysen kom fram till att nyttan med studien

Overvégde riskerna.

RESULTAT

Mal med relationsstodet

Att underlatta vardagen for de deltagande paren

Malsattningen ar att deltagarna genom samtal och aktiviteter ska fa hjalp att klara
vardagen béttre tillsammans. Nar deltagarna samtalar med varandra och med
personalen pa dagsjukvardsenheten kan de uppméarksamma att det finns andra
personer med liknande problem. Detta kan ge stod i att klara vardagen béttre da de
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kan dela med sig av sina erfarenheter och gemensamt hitta nya copingstrategier

for att underlatta vardagen hemma.

”Alltsa, var malsattning ar att manniskorna som deltar ska kanna

att de fatt en hjalp att klara vardagen béttre tillsammans...”

En annan malsattning med projektet ar att personalen, genom végledning och rad
till paren om hur de kan hantera vardagen lattare, ska kunna hjalpa dem att hitta
nya roller. Genom att paverka de deltagande parens tankesatt hoppas personalen
att det blir lattare for dem att kunna hantera den nya vardagen hemma. Genom
detta kan motgangar eller oenigheter i vardagen underlattas sa att irritation och

oenighet inte uppstar.

... hoppas det betyder mycket for dom och att det underlattar
deras vardag och att &ven om man blir sjuk, att det liksom inte ar
kort.”

Att paren far kanna att de inte ar ensamma i denna situation
Nér paren lar k&nna andra i samma situation kan de kanna att de inte ar ensamma

med sina tankar och funderingar utan det finns andra som kanner och tanker

liknande.

... vi ger alla chansen att prata med dem som sitter i samma

o

bat.”

Personen med demenssjukdomen kan finna jambdordiga att ventilera sina problem
med som den narstaende kanske inte forstar. Likasa kan de narstaende bli
irriterade eller ledsna och kan da ta kontakt med sina nya “véanner” for
radfragning. Efter projektets slut kan paren kontakta varandra om de kénner behov
av fortsatta traffar och vill tillbringa tid tillsammans med varandra. Detta for att
kunna dra nytta av varandras erfarenheter och hjalpas at att stodja i med- och

motgang.
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... Jag ar inte sjalv, det ar inte bara vi i hela denna varlden som

har det sahar...”

Att deltagarna far okad forstaelse for varandra
En person med demenssjukdom kan uppleva kanslor av vardeloshet da han eller

hon inte klarar av att gora de mest vardagliga saker. En malsattning med projektet
ar att de narstaende ska fa insikt om vad personer med demenssjukdom kan tanka
och kanna om sig sjalva. Dessutom vill personalen fa personen med
demenssjukdom att kdnna sig behovd trots att han eller hon kanske inte klarar
praktiska goromal som tidigare. | parens hemmiljo gar vardagen pa i samma
monster och detta projekt vill mgjliggora for nya tanke- och handlingsbanor som

paren kan anvanda i takt med att vardagen forandras.

... sjalvkanslan hos den sjuke ar nagot man kan synliggora... fa
de narstaende att forsta att man kanner sig vardelos...”

Att de deltagande paren far en 6kad kunskap om demenssjukdomen
Nar en demensdiagnos stalls far bade personen med demenssjukdom och den

narstaende traffa en lakare som beskriver sjukdomsforloppet. Det blir da ofta
mycket information pa en gang vilket gor det svart att ta till sig allt. Under en
kunskapsdag kommer informationen tas upp pa nytt i enklare form for att det som
paret inte forstod eller tog till sig under lakarbesoket ska bli begripligt. Tid ska
avsattas for fragestund dar funderingar om sjukdomen och framtiden for paren kan
diskuteras. Nér kunskapen okar ar tanken att paret kan fa en storre forstaelse for

sjukdomsforloppet.

... dom ska ha fatt mer kunskap an vad dom kom hit med, att man

spatt pa kunskapsbanken”

Att skapa en trygghet for paren genom individuellt anpassad
information

Ytterligare en malsattning med projektet &r att paren ska fa en 6kad trygghet infor

framtiden genom individuellt anpassad information samt en telefonlista med
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nummer till personer som kan vara till hjalp under sjukdomsforloppet. Syftet ar att
paren ska traffa en bistandshandlaggare fran sin egen kommun ndgon gang under
de fem veckorna. Tanken &r att bistdndshandlaggaren presenterar sig sjalv och sitt
yrke samt ger information om bistand som kan bli aktuell under
sjukdomsforloppet. Nar paren far individuellt anpassad information kan det ge en
okad trygghet genom att de far kdnnedom om det aktuella natverket kring
personer med demenssjukdom. Dessutom stravar projektet efter att skapa en
vardkedja dar dagsjukvardsenheten samarbetar narmare med landsting och
kommun. Ett exempel pa detta kan vara nar personen med demenssjukdom blir
beviljad hemtjanst eller flyttar till sarskilt boende. Dagsjukvardsenheten kan da
Overfora relevant information om personen med demenssjukdom till nasta

vardgivare.

... det handlar ju lite om att forsoka skapa en vardkedja...”

Att synliggora narstaende
Eftersom det ofta laggs mer fokus pa personer med demenssjukdom &n pa

narstaende i borjan av demenssjukdomen vill personalen pa dagsjukvardsenheten
synliggora den narstaende. Syftet med detta &r att starka parets relation men dven
uppmarksamma den narstaende och personen med demenssjukdom som individer.
Narstaende kan genom att samtal erbjuds med andra nérstaende ventilera kanslor
och tankar. Detta hoppas personalen leder till 6kad trygghet och samhdrighet.
Dessutom tror personalen att narstaende behover egentid och kéanna sig
uppmarksammade for att starka samspelet hos paret. De narstaende ska kunna

kdnna att det ar tillatet och accepterat att uppleva frustration och otillracklighet.

Att paren kan uppleva gladje dver det de varit med om
Projektet pa dagsjukvardsenheten har som mal att tillféra nagot positivt till paren.

Detta kan leda till att det negativa i vardagen vands till nagot positivt. Paren kan
genom ett humoristiskt klimat k&nna gladje 6ver det de varit med om och
forhoppningsvis uppleva att det har varit fem givande veckor. Personalen tycker
det &r viktigt att skratta med varandra inte at varandra och vill darfor forsoka

bjuda pa sig sjalva och visa att de ocksa kan gora fel.
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... att dom ar glada nar dom kommer hem, en go kénsla dar inne,

att dom varit med om ndagot roligt.”

Att nd en storre medvetenhet om sin nya situation
Att forsoka hjélpa paren acceptera sjukdomen och dess forlopp, bade for den som

ar narstdende och for personen med demenssjukdom, ses som viktigt av
personalen. Om den nérstaende och personen med demenssjukdom kan na en
storre medvetenhet om situationen som uppstatt kan de lattare respektera
varandra. Detta kan leda till att den narstaende accepterar nar personen med
demenssjukdom blir ”hjarntrott” och inte orkar i samma takt langre. Dessutom
kan det leda till att personen med demenssjukdom accepterar nar den narstaende
blir irriterad 6ver att han eller hon gor "fel”. Om bada personerna inser att de ar
tva i forhallandet kan de lattare bekrafta och se varandra och inte bara vara

narstaende eller person med demenssjukdom.

... lite det har med acceptans, om man kan fa dom att acceptera

redan i borjan pa nagot séatt tror jag man vinner lite...”

Att kunna erbjuda ett nytt behandlingsalternativ
Ett nytt behandlingsalternativ kan ge den befintliga verksamheten en storre bredd.

Att kunna erbjuda ytterligare ett behandlingsalternativ utéver de som redan finns
pa dagsjukvardsenheten kanns vardefullt for personalen. Nar
behandlingsalternativen 6kar finns méjlighet att antalet patienter 6kar eftersom en
ny patient/anhoriggrupp kan bli aktuell efter projektet. Eftersom ett nytt
behandlingsalternativ tillkommit finns funderingar kring om rétt kompetens finns i
personalstyrkan pa dagsjukvardsenheten. Det kan eventuellt finnas fler omraden
som personalen behover vidareutveckla sig inom for att kunna mota de nya
behoven. For att kunna méta dessa nya behov kan foérandringar krdvas eftersom
det kan bli en yngre patientgrupp i framtiden och de staller férmodligen andra
krav. De kan istallet for stillsamma promenader langs havet ha dnskemal om

exempelvis stavgang eller styrketraning.
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Relationsstodets utformning

Varje par far en kontaktperson

Under projektperioden ska paren bli tilldelade en kontaktperson fran
dagsjukvardsenheten. Kontaktpersonen ska borja med att besoka paret i sin
hemmiljo innan projektet startar. Detta for att paret ska veta vilken som &r
kontaktperson och att det ska finnas nagon de redan har traffat. Tanken med
hembesoket &r att kontaktpersonen ska undersoka vilka behov paret anser sig ha.
Besoket &r tankt att ske tillsammans med en arbetsterapeut som kan informera om
vilka hjalpmedel som finns. Dessutom kan kontaktpersonen och arbetsterapeuten
prata med paret bade tillsammans och enskilt for att fa en inblick i vilka behov
och problem som kan finnas. Efter projektets slut kommer kontaktpersonen att
gora ett nytt hembesok for uppfdljning och utvardering. Vid detta
uppfoljningsbesok kan diskussion féras med paret om hur de upplevt de fem

veckorna.

Temadagar
Planeringen &r att paren kommer traffas en dag i veckan under fem veckor dar

dagarna delas upp i olika teman. Den forsta dagens tema &r information om
sjukdomen och vad som hander i hjarnan vid demenssjukdom, med fokus pa
minnesproblem och behandling. Denna dag informerar lakare och psykolog om
demenssjukdomen och paren ges mojlighet att stéalla fragor. Dag tva fokuseras pa
deras nya roller i livet dar psykologen samtalar med nérstaende och personen med
demenssjukdom bade gemensamt och var for sig. Nar personerna med
demenssjukdom samtalar med psykologen kommer personalen anordna aktiviteter
som massage eller avslappning for narstaende. Efter lunch byter deltagarna
aktiviteter. Under den tredje dagen erbjuds paren att tillsammans med
arbetsterapeuten diskutera om hur de kan hantera vardagen pa ett annat sétt.
Arbetsterapeuten ger information om hjalpmedel sasom minnestraningsprogram,
litteraturtips och eventuella filmtips som kan underlétta for framtidens prévningar.
Vidare kommer information ges av kurator och bistandshandlaggare fran
respektive pars hemkommun om vilka moéjligheter till stod som kan finnas. Dag
fyra kommer vara en mabra-dag dar personalen pratar med paren i grupp om

somn, stress, kost, vila och avslappning. Aven taktil massage kommer erbjudas for
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de som vill prova pa. Dessutom planeras gemensam grillning till lunch for att

sedan efter lunch diskutera stresshantering.

... lite det har, vad far mitt ljus att brinna, leta upp guldkornen,

kan man vara frisk fast att man &r sjuk?”

For att utvardera hur paren upplevt temadagarna kommer den sista dagen
anvandas som en uppsamlingsdag. Paren kommer da ges mojlighet att diskutera
med sin kontaktperson om vilka behov de upplever sig ha. En tid for ett

uppfoljningsbesok i hemmet kommer ocksa planeras tillsammans med paret.

En individuell parm
Varje par kommer tilldelas en parm med aktuella telefonnummer till

bistandshandlaggare, demenssjukskaterska, arbetsterapeut och andra personer som
de kan tankas behova kontakta i framtiden. | parmen kommer ocksa finns en
blankett dar de kan skriva ner férvantningar pa de olika temadagarna. Det ska
aven finnas mojlighet for paret att efter varje dag utvardera hur de upplevt temat.

... dom ska veta, om nagot hander, vart kan jag vanda mig, utan

att leta ihjal sig i en telefonkatalog™

Hinder for genomférande av projektet

Brist pa deltagare

Eftersom projektet pa dagsjukvardsenheten har gatt snabbt fran planering till
genomforande ar personalens farhagor att det kanske kan bli svart att fa deltagare.
De som kan remittera paren ar lakare och demenssjukskéterskor i primarvarden
samt pa specialistmottagningar inom landstinget. Med tanke pa att projektet kom
igang snabbt &r personalen oroliga att informationen om projektet och vad det
innebar inte natt ut till de som berdrs. Om det visar sig att inga eller fa par blir
remitterade kan det pa sikt leda till att projektet gloms bort och i férlangningen
laggs ner. Personalen vill vanda sig till kommunen och sjukvarden eftersom de
behbver vara medvetna om att projektet finns och vad det innebér. Personalen

anser att andra kriterier &n de som faststéllts for deltagande inte ar aktuella.
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Personer med langt gangen demenssjukdom kan inte bli aktuella for projektet
eftersom de ofta har stora minnesforluster och inte kan komma ihag det som gjorts
eller diskuterats. Om andra personer med andra kriterier &n de tankta blir
remitterade till projektet kan de troligen inte tillgodogdra sig det som gors under

temadagarna, vilket gor att projektet tappar sin mening.

Ekonomiska hinder
Ett annat hinder for projektets genomférande skulle kunna vara att

dagsjukvardsenhetens forvaltning inte tycker detta projekt ar nagot som ska
fortsétta trots deras 6nskan att det ska genomféras. Ett annat hinder kan vara att
paren drabbas ekonomiskt om de &r i arbetsfor alder. Eftersom traffarna ar
forlagda till dagtid kan paren kanske tvingas ta ut semester eller tjanstledigt utan
I6n. Detta kan leda till att de avstar fran att delta i projektet eftersom de da kan

forlora en del av sin inkomst nar de ar borta fran sitt arbete.

Vad kan dagsjukvardsenheten gora for att undanroja hindren?
Marknadsfora projektet

Personalen tror att marknadsforing pa vardcentraler och i kommunerna kravs for
att fa deltagare. Personalen menar att om marknadsforingen sker med stor
6dmjukhet kan det ge upphov till ett gott samarbete med kommunerna och
sjukvarden. For att uppratthalla ett intresse och for att informera om projektet
kravs det regelbundna kontakter med nétverken kring personer med
demenssjukdom, sésom bistandshandlaggare och demenssjukskoterskor. Aven
media kommer kontaktas for att synliggora projektet och informera om varfor det
ar viktigt. Vidare planeras oppet hus pa dagsjukvardsenheten dar
bistandshandlaggare, demenssjukskoterskor, arbetsterapeuter och andra berérda

kommer bjudas in fran de kommuner som ingar i projektet.

”Sen &r det ju det med att marknadsféra oss. Det & manga som

inte vet att vi finns.”
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Kontinuerlig utvardering av projektet
Den formativa utvardering som paren kommer gora blir en del i utvarderingen

som kan anvéandas som ett underlag for att visa hur projektet upplevts. Utifran vad
deltagarna utvérderar kan sedan projektet utvecklas vidare i sin stravan for att
tillgodose deltagarnas behov. Dessutom kommer personalen pa
dagsjukvardsenheten att halla sina chefer informerade om hur projektet

fortskrider.

DISKUSSION

Tillsammans med en dagsjukvardsenhet utarbetades ett utvarderingsunderlag for
ett projekt vars syfte var att ge stdd i relationen mellan personer med
demenssjukdom och deras narstaende. Studien har en kvalitativ ansats med
deltagarbaserad aktionsforskning dar datainsamlingen bestod av en

fokusgruppsintervju och en enskild intervju.

Metoddiskussion
For att mojliggora vidare uppféljning av detta utvéarderingsunderlag valdes

fokusgruppsintervju med personal pa en dagsjukvardsenhet. Personalen uttryckte
behov av att prata och delge varandra sina tankar kring projektet och da var
fokusgruppsinterviju ett bra alternativ. Genom att anvanda 6ppna fragor under
intervjuerna mojliggjordes en diskussion mellan deltagarna dar de kunde anvénda
sina egna ord. En gruppintervju kan vécka fler idéer och tankar an en individuell
intervju och personalen kunde darfor resonera sig fram till gemensamma visioner
med projektet under intervjun. Fokusgruppsintervjuer har till syfte att erbjuda ett
trevligt och avslappnat samspel med en kansla av att nagon lyssnar till vad man
har att séga. En annan férdel med fokusgruppsintervju &r att man kan minska den
ledande rollen intervjuaren ofta har. Syftet med fokusgruppsintervjun i denna
studie var att fa fram vad personalgruppen gemensamt ville med projektet och inte
vad enskilda individer tyckte. Intervjuerna transkriberades darfor i I16pande text
och de bada intervjuerna analyserades som en intervju for att inte kunna urskilja
vem som sagt vad. En svaghet med att anvanda fokusgruppsintervjuer kan vara att
alla deltagare inte sager lika mycket eller att alla deltagare inte far samma

mojlighet att uttrycka sina tankar (Wibeck, 2000). | ett forsok att minimera den
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risken anvandes i denna studie deltagande observattrer under
fokusgruppsintervjun. Observatorernas uppgift var att fanga upp avbrutna
meningar och lata de tystlatna f& mer utrymme. Aven om deltagarna inte yttrade
sina tankar och ideer gavs de mojlighet till det.

Vid en fokusgruppsintervju kan ett hot mot validiteten av intervjun vara att den
ager rum pa en for deltagarna fraimmande plats. Deltagarna kan kéanna sig
bortkomna i ovan miljo och det ar da battre att gora intervjun pa en plats dar
deltagarna kanner sig hemma. For att fa en 6kad validitet bér moderatorn och de
deltagande observatorerna efter intervjun fraga sig hur atmosféaren i gruppen var,
om grupptryck kunde undvikas samt om alla deltagare fick mojlighet att yttra sina
tankar och funderingar. FOr att ytterligare 6ka validiteten av en
fokusgruppsintervju bor forskaren beddma om han eller hon kan lita pa vad
deltagarna sager (Wibeck, 2000). | denna studie gjordes intervjuerna pa
deltagarnas arbetsplats. Detta gjorde att de troligtvis kande sig trygga och hemma
I miljon. Atmosfaren under fokusgruppsintervjun upplevdes av forfattarna som
Oppen och avslappnad dér deltagarna hade mojlighet att séga det de ville.
Eftersom personalen pa dagsjukvardsenheten har efterfragat detta underlag for
utvardering av projektet anser forfattarna att det gar att lita pa det deltagarna sagt
under intervjuerna. Detta 6kar trovardigheten och validiteten av intervjuerna samt
resultatet av denna studie. For att ytterligare 6ka studiens trovérdighet gjordes ett
aterkopplingsbesok pa dagsjukvardsenheten av forfattarna. Detta innebar att
deltagarna i fokusgruppsintervjun kunde ge synpunkter pa resultatet och lagga till
ytterligare information om de sa dnskade. Inom aktionsforskning har deltagarna
ratt att ta del av datamaterialet under hela processen (Stringer & Genat, 2004).
Under aterkopplingsbesoket framkom endast ett fatal nya detaljer som
inkluderades i arbetet. Deltagarna uppskattade aterkopplingsbesoket da de fick ta

del av den forsta analysen.

Forskarens forforstaelse ar en viktig del i analysprocessen. Resultatet av en
intervjustudie kan inte ses som oberoende av forskaren da denna ar medskapare av
texten (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008). Aktionsforskning k&nnetecknas
av att forskare och deltagare samarbetar i planering och genomférande av studien.
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Detta innebadr att alla inblandade diskuterar tillsammans kring det valda &mnet
(Dychawy-Rosner & Springett, 2008). Forfattarna till denna studie har olika
forforstaelse om relationer mellan personer med demenssjukdom och deras
anhoriga. Det kan vara en styrka eftersom det kan lyfta perspektiv. Forfattarna
anser inte att forforstaelsen har paverkat fokusgruppsintervjun eftersom det var
moderatorn som forde diskussionen. Daremot kan moderatorns forforstaelse
paverkat utgangen av intervjun da hon har lang erfarenhet av att arbeta med
personer med demenssjukdom och deras narstaende. Forfattarna som var
deltagande observatérer under fokusgruppsintervjun anser dock att moderatorns
forforstaelse inte har paverkat intervjun. De fragorna moderatorn stallde var av
oppen karaktar och personalen pa dagsjukvardsenheten gavs tid att diskutera kring
fragorna. Under den enskilda intervjun stéllde forfattarna fragorna och intervjun
kan darfor paverkats av deras forforstaelse. Detta ar dock inte troligt da deras
forforstaelse och erfarenheter av personer med demenssjukdom och deras
narstaende skiljde. Forfattarna kan daremot ha varit fargade av det som framkom

under fokusgruppsintervjun.

Né&r fokusgrupperna satts samman under planeringsstadiet av en studie véljer
forskaren ut deltagare efter projektets mal. Det gor forskaren for att kunna ga pa
djupet och fa en 6kad insikt och forstaelse om vad en mindre grupp personer
tycker i en viss fraga. Deltagarna som forskaren valjer ut ska ha en tydlig
anledning att forhalla sig till amnet som ska diskuteras (Wibeck, 2000; Stringer &
Genat, 2004). | denna studie arbetade deltagarna i fokusgruppsintervjun pa
dagsjukvardsenheten vilket gjorde att de hade en klar anledning att diskutera det

valda amnet.

Att en studie ar déverforbar innebdr att den kan anvéndas i liknande sammanhang
(Wibeck, 2000; Stringer & Genat, 2004). Aven om studiens resultat sannolikt &r
mojligt att 6verfora till en annan verksamhet behover ett projekt av detta slag
utformas utifran sina lokala forutsattningar. Samtidigt kravs da aven att underlaget
for utvarderingen utformas i sitt sammanhang. De verksamheter som kan anvéanda
sig av denna studie &r de som vill arbeta med att stodja relationen mellan en
person med demenssjukdom och dess nérstaende. De som vill anvanda sig av

23



denna studie kan fa inspiration om utformning kring ett relationsstod mellan

personer med demenssjukdom och deras narstaende.

Resultatdiskussion
Tre centrala fynd valdes ut som diskussionsunderlag. Det forsta fyndet var att

personalen tror att personer med demenssjukdom och deras nérstaende behéver
gemensamt och enskilt stod i relationen. Det andra fyndet var att personer med
demenssjukdom och deras narstaende skulle kunna uppleva okad livskvalitet om
vardpersonalen utgar fran ett systemteoretiskt tankande. Det tredje fyndet var att
forfattarna anser att projektet pa dagsjukvardsenheten kan ses som ett startskott pa
de nya moderna stodformerna for personer med demenssjukdom och deras

narstaende.

Personalen tror att personer med demenssjukdom och deras narstaende behover
stod i relationen, bade gemensamt och enskilt. | foreliggande studie framkom att
bade enskilt och gemensamt stod var personalens storsta malsattning med
projektet. Personalen kan genom samtal och olika, bade gemensamma och
enskilda for paret, aktiviteter ge stod at personen med demenssjukdom och den
narstaende vilket kan starka parets relation. Malséttningen stammer vl 6verens
med vad Socialstyrelsen (2005) anser da den lagger stor vikt vid att narstaende
behover satta sig in i vilken form av stdd som kan bli aktuell. Vidare visade en
kartlaggning att personer med demenssjukdom och deras narstaende 6nskade
enskilt och gemensamt stod med bade riktade och separata aktiviteter vid samma
tillfalle. Den visade dven att personer med demenssjukdom och deras narstaende
Onskade ett samarbete mellan landsting och kommun i form av ett stodteam. Detta
stoddteam bor ha ett helhetsomhéndertagande med bred kompetens och tydliga
ansvarsomraden. Stodteamet skulle innefatta demenssjukskoterska/kontaktperson,
arbetsterapeut, psykolog, prast och kurator. Teamet skulle da kunna ge
information om demenssjukdomen samt svara pa fragor och funderingar (Andrén,
2006; Berger, 2007). Personalen pa dagsjukvardsenheten kan ses som det
stodteam som efterfragats i kartlaggningen. Dessutom ar den storsta malsattningen
med projektet val forenligt med Socialstyrelsens (2005) uppfattning om att
narstaende behover diskutera med andra i liknande situation. Narstaende far under

projektets tid mojlighet till diskussion bade med personer i liknande situation samt
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kunnig personal. De kan fa rad och stod bade enskilt och gemensamt genom
samtal och aktiviteter med personal och respektive. Dessutom beskriver Ingberg i
Andersson (2005) en énskan om att demensdrabbade far mojlighet att diskutera
sjukdomen och andra existentiella fragor tillsammans. Da antalet yngre personer
med demenssjukdom ar litet kan det vara svart for de enskilda kommunerna att
samordna en stddform. Det kan darfor vara onskvart att det samordnade stodet
involverar flera kommuner for att mojliggora att fler kan ta del av det. Om
kommunen informerar om olika stédformer som kan erbjudas kan vardagen
underlattas for personer med demenssjukdom och deras narstaende. Malséttningen
med det aktuella projektet stimmer dessutom val 6verens med aktuell forskning
om hur stédformer for personer med demenssjukdom och deras nérstaende bor
utformas. Exempelvis skriver Wallskar (2007) i sin forskning att stéd, sdsom
psykosociala stodprogram, for narstaende till personer med demenssjukdom kan
underlatta deras vardag och i langden daven for personer med demenssjukdom
(Wallskar, 2007). Stodet till narstaende kan ges i gruppform sasom anhérigtraffar.
I en grupp kan likasinnade utbyta erfarenheter samt ge och fa rad. Nar narstaende
inser att de inte & ensamma blir det lattare att tala om och acceptera problemen
eller svarigheterna i vardagen (Fransson & Blomqvist, 2003; Socialstyrelsen,
2005). Regeringen andrade ar 2009 lagen om stdd till anhdriga fran att kommunen
bor erbjuda stod till anhoriga till att kommunen ska erbjuda stod nar de vardar
langtidssjuka, aldre eller funktionshindrade (Socialstyrelsen, 2009a). Dessutom
avsatte regeringen mer pengar till kommunerna for att forstarka eller bilda nya
stodformer for anhoriga som vardar néarstaende (Socialstyrelsen, 2008).
Forfattarna anser starkt att syftet med framtidens stodformer ska innefatta ett stod
till bade personer med demenssjukdom och den narstaende. Samtidigt som
regeringen andrat lagen om stod for anhoriga, star det fortfarande i
socialtjanstlagen att Socialndamnden bor erbjuda stdd for personer med
demenssjukdom (Socialstyrelsen, 2009b). Detta anser forfattarna vara av minst
lika stor vikt eftersom det faktiskt &r personen med demenssjukdom som &r sjuk,
inte den narstaende. Vi anser att lagen borde dndras dven for personer med
demenssjukdom. De har samma behov av stod som narstaende. Det finns idag inte
mycket forskning kring vilket stod personer med demenssjukdom anser sig ha.
Fokus ligger mest kring vilket stod narstaende behover. Vi slar fast vid att det
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kravs mer forskning kring vilket stoéd personer med demenssjukdom anser sig
behova. Tack vare ny forskning skulle personer med demenssjukdom kunna fa en
battre omvardnad och med det foljer en 6kad livskvalitet. Daremot kan malen med
projektet vara svara att uppna eftersom demens &r en sjukdom som forsamras dver
tid. Det innebar att personer med demenssjukdom far svarare och svarare att ta till
sig och anvanda information och kunskap. Det blir darfor komplicerat for dessa
personer att nd malen pa sikt men vi hoppas det kommer hjalpa paren i deras
relation nu och sa lang tid framéver som mojligt. For narstaende kan det dock vara
en storre hjalp infor framtiden genom 6kad forstaelse och kunskap.

Personer med demenssjukdom och deras narstaende skulle dessutom kunna
uppleva okad livskvalitet om vardpersonalen utgar fran ett systemteoretiskt
tankande. Projektet "Att lara sig leva med demenssjukdom” kan ses utga fran
systemteori eftersom fokus ligger bade pa personen med demenssjukdom, den
narstaende och pa deras relation. En systemteori innebar att familjen ses som ett
system dér varje individ i systemet &r ett subsystem. Detta kan innebdra att nar en
familjemedlem inte mar bra ar det inte bara subsystemet som paverkas utan hela
systemet. En manniska bestammer sjalv vem som ska inga i sitt system. Det
behover inte vara en familjemedlem (Wright, Watson & Bell, 2002). Projektet har
ocksa tagit sin utgangspunkt i narstaendes 6nskemal och behov uttryckta i en
tidigare aktionsforskningsstudie (Larsson, 2008). Ett av huvudfynden fran studien
uttrycktes genom titelcitatet "Har han det bra har jag det bra™. Citatet ligger vél i
linje med ett systemtankande dar en forutséttning for god omvardnad av
narstaende innebéar vetskapen om att den sjuke blir val sorjd for. Vad forfattarna
kan finna finns ingen liknande verksamhet som arbetar med hela systemet vilket
kan ses som ett viktigt bifynd av denna studie. Det finns verksamheter som véander
sig till personer med demenssjukdom och det finns anhérigféreningar och grupper
men ingen som arbetar med att stodja relationen bade pa individ- och parniva.
Projektet pa dagsjukvardsenheten kan darfor ses som unikt. Forfattarna anser att

detta ar en stodform som behdver utvecklas och utvérderas.

Vidare kan projektet pa dagsjukvardsenheten ses som ett startskott pa de nya

moderna stodformerna for personer med demenssjukdom och deras nérstaende.
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Foreliggande studie kan l&mpligen anvéndas som underlag fér en kommande
utvardering av projektet "Att lara sig leva med demenssjukdom”. Forfattarna till
denna studie anser att en utvéardering exempelvis utformas sa att de fyra
huvudkategorierna kan utvérderas av olika studentgrupper. Forslagsvis kan
utvarderingen av mal med relationsstodet, relationsstodets utformning samt hur
personalen kan undanrdéja hindren ske genom fokusgruppsintervjuer. Kategorin
hinder for genomfdérande av projektet kan utvéarderas genom en enskild intervju
med teamchefen pa dagsjukvardsenheten. De som utvérderar om malen med
relationsstodet har uppfyllts anser forfattarna vara de deltagande paren eftersom
det var deras vardag som skulle underlattas. Utformningen av relationsstodet bor
dock utvarderas av bade personal och paren vid tva skiljda tillfallen eftersom det
kan vara av stor vikt att fa vetskap om bada parters upplevelse av relationsstodets
utformning. D&remot kan forfattarna se det lampligast att genomféra en enskild
intervju med teamchefen gallande de hinder personalen kunde se infor projektet.
Eftersom teamchefen har en annan inblick i ekonomin samt kontakt med hogre
chefer ses en enskild intervju som det bésta alternativet till skillnad fran en
fokusgruppsintervju. Lampligen bor personalen delta i en fokusgruppsintervju
angaende hur eller om hindren for projektets genomforande har undanrgijts.
Fragorna som stalls under fokusgruppsintervjuerna bor vara av 6ppen karaktar
vilket innebér att inga detaljerade fragor stalls. En 6vergripande temaguide kan
goras i forvag med huvud- och underkategorierna i denna studie som underlag.
Fragorna kan med fordel skickas till deltagarna nagra dagar innan intervjun i

forberedande syfte.

SLUTSATS

Ur ekonomisk synvinkel ser vi en mojlighet till minskade kostnader for
demensvarden. Blir den narstaende trygg i sin roll som "vardare" finns mojlighet
till 1angre tid hemma fore eventuell flytt till sérskilt boende. Vidare kan projektet
pa sikt leda till forbattringar inom demensvarden, bade for den sjuke, narstaende
och personal. Om relationen mellan en person med demenssjukdom och dess
narstaende kan stddjas, tror vi att bada parter kommer ma battre och bli tryggare i

sin relation.
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Bilaga 1
Temaguide

1. Vilka mal har Ni med relationsstodet? Vad vill Ni astadkomma/uppna?

2. Hur har Ni tankt Er att relationsstodet ska se ut/utformas?

3. Vilken betydelse tror Ni projektet kommer fa for de medverkande?

4. Vilken betydelse tror Ni projektet kommer fa for Er verksamhet?

5. Tror ni det finns nagra hinder for att lyckas med det ni vill dstadkomma?
Hur ser de i sa fall ut? Finns det ndgot man (jag har nu - de dar da) kan

gora for att undanrdja hindren?



Bilaga 2
Till medverkande

Vi ar tva sjukskoterskestudenter vid Hogskolan Kristianstad som ska gora en
uppsats. Vid kursens forsta dag fick vi information om ett projekt om hur
relationen mellan en person med demenssjukdom och dennes anhdriga kan
stodjas. Vi tyckte detta var spannande och anvandbart for vart yrkesverksamma
liv och vill ta oss an detta projekt.

Syftet med var uppsats ar att tillsammans med en arbetsgrupp vid en
dagsjukvardsenhet planera ett stod for personer med demenssjukdom och deras

anhoriga.

Vi vill med denna uppsats tillsammans med Er personal pa dagsjukvardsenheten
kartlagga underlag for fortsatt arbete med projektet. Vi och var handledare
kommer att genomfora ett fokusgruppssamtal tillsammans med Er. Samtalet
kommer att spelas in pa band och skrivas ut for att sedan analyseras och skrivas

ner som resultat i var uppsats. Vi kommer att aterkoppla det som framkommer.
Deltagandet ar frivilligt. Uppgifterna som framkommer under samtalet kommer
behandlas med storsta konfidentialitet. Inga namn kommer anvandas. Uppgifterna
kommer endast anvéandas for forskningsandamal, darefter forstors de.

Vi vill pa forhand tacka for Din medverkan.

Om Ni har nagra fragor gar det bra att vanda sig till var eller Lenas e-post.

Med vanliga halsningar

Cecilia Jonsson Marie Jonsson
cecilia.jonsson0009@stud.hkr.se marie.jonsson0150@stud.hkr.se
Handledare

Lena Larsson
Tel: 044-20 40 52
lena.larsson@hkr.se
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Bilaga 4

Kategorier

Sammanfattning

Mal med relationsstodet
Att underlatta vardagen for de deltagande paren

Att paren far kdnna att de inte ar ensamma i denna situation

Att paren far 6kad forstaelse for varandra

Att de deltagande paren far en 6kad kunskap om demenssjukdomen

Malséttningen ar att paren ska fa hjalp att klara
vardagen béttre tillsammans. Genom samtal och
aktiviteter med andra i samma situation och
personalen kan paren klara vardagen battre.
Genom att personalen paverkar parens

tankesatt vid oenigheter mellan paret kan
vardagen underlattas sa att irritation inte uppstar.

Paren kan genom projektet lara kdnna andra i
samma situation vilket kan visa att de inte &r
ensamma med sina tankar och funderingar. Paren
kan &ven finna likasinnade som de kan ventilera
sina problem med, enskilt och i grupp.

Narstaende ska fa insikt om vad personer med
demenssjukdom kan tanka och k&nna om sig
sjalva. Personalen vill att personen med
demenssjukdom ska ké&nna sig behovd trots att
han eller hon inte klarar samma praktiska géromal
som tidigare.

Vid lakarbesoket da demensdiagnos stélls kan
personen med demenssjukdomen och den
narstaende ha svarigheter att ta till sig all
information. Genom att ta upp informationen pa



Att skapa en trygghet for paren genom individuellt anpassad information

Att synliggora narstaende

Att kunna uppleva gladje i vardagen

Att na en storre medvetenhet om sin nya situation

nytt hoppas personalen kunna bidra med mer
kunskap. Detta kan leda till att paret far en storre
forstaelse for situationen och sjukdomen.

Syftet ar att paren ska traffa en
bistandshandlaggare som presenterar vilken form
av bistand som kan bli aktuell i framtiden. En
sadan individuell information kan ge 6kad
trygghet infor framtiden.

Personalen vill synliggora narstaende da mycket
fokus ligger pa personen med demenssjukdom i
borjan av sjukdomen. Néarstaende behdver dven
egentid och behdver kdanna sig uppmérksammade.
De narstaende behover kanna att det ar accepterat
att uppleva frustration och otillracklighet.

Paren kan genom ett humoristiskt klimat kdnna
glédje over det de varit med om vilket kan leda
till att det negativa vands till nagot positivt.

Personalen vill hjalpa paren att acceptera
sjukdomen och genom en stdrre medvetenhet om
situationen kan de lattare respektera varandra.
Paret kan forhoppningsvis inse att de &r tva i
forhallandet och da kan de lattare se och bekrafta
varandra.



Att kunna erbjuda ett nytt behandlingsalternativ

Relationsstddets utformning
Varije par far en kontaktperson

Temadagar

En individuell parm

Hinder for genomférande av projektet
Brist pa deltagare

Projektet kan ge verksamheten storre bredd och
det k&nns vardefullt for personalen. Med detta
stalls nya krav pa personalen och tankar pa
vidareutveckling finns darfor.

Under projektperioden far paren en kontaktperson.
Kontaktpersonen finns till for paren under
projektet. Personen gor ett hembesdk innan
projektets borjan och ett nytt hembesok nér
projektet &r avslutat.

Paren traffas en dag i veckan under fem veckor.
Dagarna ar uppdelade i olika teman, sdsom vad
hénder i hjarnan under demenssjukdom,
mabra-dag samt information fran arbetsterapeut.

Paren far en individuellt anpassad parm med
information, utvarderingsblanketter och aktuella
telefonnummer.

Personalen ser som stdrsta hinder att inte fa
deltagare till projektet eftersom det gatt snabbt
fran planering till genomfarande. De vill dock
inte &ndra sina kriterier for vilka som ska delta
i projektet.



Ekonomiska hinder

Vad kan dagsjukvardsenheten géra for att undanrdja hindren?
Marknadsfora projektet

Kontinuerlig utvardering av projektet

Personalen ser att ekonomi kan vara ett hinder,
bade for projektet och de deltagande paren.

Genom bra marknadsfoéring tror personalen att ett
av hindren kan undanrdjas. Det krévs regelbunden
kontakt med natverken kring personen med
demenssjukdom for att visa att projektet finns.

Utvarderingarna som gors kan anvandas som
underlag for att visa hur paren upplever
projektet. Utifran detta utvarderas och utvecklas
projektet.
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