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Sammanfattning

Bakgrund: Narstaende till personer med demenssjukdom upplever ofta en
kansla av stress och ensamhet. Personal pa en behandlingsenhet genomfarde
en kurs som syftade till att stodja relationen mellan narstaende och personer
med demenssjukdom.

Syfte: Syftet var att utvdardera hur néarstaende uppfattade kursen ’Léra sig
leva med demenssjukdom”. Kursen avsdg att ge stod i relationen mellan
personen med demenssjukdom och den narstaende.

Metod: Utvérderingen genomfordes som deltagarbaserad aktionsforskning
med fokusgruppssamtal. Deltagarna var narstaende till personer med
demenssjukdom.

Resultat: Narstaende upplevde en kénsla av trygghet genom att fa utbildning
och information om demenssjukdomen. Att prata med andra i liknande
situation och att kénna igen sig gav dem en kénsla av samhdrighet.
Diskussion: Upplevelse av att inte kdanna sig ensam i situationen och att fa
dela med sig av sina erfarenheter till andra. Kursen som helhet 6kade de
narstaendes kansla av trygghet och minskade deras upplevelse av stress och
oro.

Nyckelord: Narstaende, Demenssjukdom, Stod, Relation,
Deltagarbaserad aktionsforskning, Utvardering



Learning how to live with a dementia
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An evaluation of a course to support the relation
between a relative and the person with a dementia
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Abstract

Background: Relatives to people with a dementia disease often experience
feelings of stress and loneliness. Personnel at a unit of treatment carried out a
course aiming to support the relations between relatives and people with a dementia
disease.

Aim: The purpose was to evaluate how relatives experienced the course “Learning
how to live with a dementia disease” The purpose of the course was to support
relations between the relative and the person with a dementia disease.

Method: The evaluation was carried out as a participatory action research with
conversations in focus groups. The participants were relatives to people with a
dementia disease.

Results: By receiving information and education about the dementia disease the
relative sensed a feeling of safety. Talking to other people in similar situations and
to experience resemblance with those people, gave them a sense of solidarity.
Discussion: Experience of not feeling alone in the situation and being able to share
ones experiences with others. The entire course increased the sense of safety for the
relative and decreased the feelings of stress and anxiety.

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

Personalen pa en behandlingsenhet i norddstra Skane hade kommit i kontakt med ett projekt i
Stockholm. Detta projekt innebar att undersoka hur vardagen fungerade for narstaende och
personer med demenssjukdom. Intresse véacktes hos personalen pa behandlingsenheten och en
kurs ”Léra sig leva med demenssjukdom” utformades och genomfordes 2009 pa
behandlingsenheten. Malet med kursen var att kunna hjalpa och stodja narstaende och
personer med demenssjukdom i deras relation och darigenom forsoka forenkla deras vardag.
Kursen var riktad mot yngre personer med demenssjukdom eller personer med nydebuterad
sjukdom och deras narstaende. Kontakt togs med Hogskolan Kristianstad for att fa hjalp med
ett utvarderingsunderlag som utfordes av tva studenter varen 2009. Dérefter skulle en
utvardering av kursen goras och ett fortsatt samarbete med Hogskolan etablerades.
Utvarderingsunderlaget ligger till grund for denna utvérdering. Det var spdnnande att
tillsammans med handledaren och deltagare fran kursen genomfora denna utvérdering.
Handledaren har mangarig erfarenhet av att arbeta med personer med demenssjukdom och
deras narstaende. Vi ar intresserade av att arbeta med hela familjen och anser att bade
personer med livslang sjukdom och nérstaende behdver stod. Bada forfattarna har erfarenhet

av att arbeta inom sjukvarden och olika serviceyrken.

BAKGRUND

Allmant om demenssjukdom

Enligt en rapport fran SBU (2006:172), raknas demens som en av folksjukdomarna och cirka
150 000 ménniskor uppskattas ha sjukdomen. Arligen drabbas cirka 25 000 manniskor av
nagon form av demenssjukdom. Kostnaden for en person med demenssjukdom beraknas vara
352 000 kronor per ar (Socialstyrelsen 2007). Den vanligaste formen av demenssjukdom ar
Alzheimers sjukdom och enligt WHO finns det 18 miljoner méanniskor i varlden som ar
drabbade. Antalet berdknas uppga till 34 miljoner ar 2025 (Vas, Rajkumar, Tanyakitpisal &
Chandra 2001).

Demens ar ett samlingsnamn for olika symtom dar den kognitiva formagan paverkas negativt.
Till den kognitiva formagan hor bland annat minnet, orienteringsformagan och spraket.
Demens kan ha olika svarighetsgrader och sjukdomen forsamras over tid, fran att ha svarare

med inl&rning till att vara totalt beroende av hjalp och endast vara orienterad till egen person.



Diagnosen demenssjukdom innebar att symtomen inte forsvinner utan ar bestaende
(Marcusson 2003).

Narstaendes upplevelser av att leva med person med demenssjukdom
och deras behov av stod

Symtomen vid demenssjukdom kan leda till att personer med sjukdomen har svart att klara sin
vardag utan stod fran narstaende (Andrén 2006). Enligt regeringens proposition (2008/09:82)
definieras narstaende som den person inom familjen, slakten, grannar eller vanner som stodjer

en annan person.

Med stod menas att pa olika satt underlatta situationen for den narstaende. Det kan vara
personligt stod, anhdriggrupper och utbildning. Stodet kan vara avlésning, hemtjanst och
hjalpmedel men det kan ocksa galla bemdtande, rad, information och kunskap (Regeringens
proposition 2008/09:82). | en studie dar narstaende till yngre personer med demenssjukdom
intervjuades framkom det att behov fanns av stod bade till narstaende och personer med
demenssjukdom. Stodet bor vara individuellt anpassat samt erbjudas hela familjen (Larsson
2008).

Andersson (2005) beskrev sin vaninnas upplevelse av att ha fatt diagnosen demens. Da
sjukdomen paverkar relationen mellan personen med demenssjukdom och narstaende behévs
det olika forum, dels enskilt for personerna med sjukdomen samt gemensamt tillsammans
med nérstaende. Det &r inte bara personen som far diagnosen demenssjukdom som drabbas

utan dven den narstaende.

"Skapa inte en grdns mellan anhoriga och sjuka.”

(Andersson 2005, s. 82)

| socialtjanstlagen (2001:453) stod det tidigare att stodet till narstdende genom kommunens
omsorg var frivilligt, men genom propositionen (2008/09:82) som regeringen lade fram, ska
socialnamnden erbjuda stod till personer som vardar eller stodjer narstaende med
funktionshinder, langvarig sjukdom eller &ldre personer. Stodet ska vara individuellt anpassat
for de behov som finns och kan innebara att den narstaende kan fa egen tid for sig sjalv.
Behov av stdd kan ocksa handla om att fa information och kunskap. Genom att ge de

narstaende stod kan deras livskvalitet 6ka och detta kan ge trygghet at bade personerna med
2



demenssjukdom och deras narstaende. Vilken form av stod kommunerna ger kan variera

(a.a.).

Alla individer i en familj har sin plats i ett system. Calgarymodellen &r en systemteori som
kan anvandas i omvardnaden av hela familjen (Wright, Watson & Bell 2002). Vidare ar det
viktigt att inte bara se till personen med langvarig sjukdom utan till hela familjen da alla
paverkas av situationen. Familjens struktur och roller kan forandras nar en familjemedlem blir
sjuk (Strgmsnes Ekern 2003). Infor omvardnadssituationen kan sjukskoterskan gora en
kartlaggning av familjens struktur. Tillsammans med behoven som familjen uttrycker kan hon
se vilka faktorer som kan paverkas for att astadkomma en foérandring. Att arbeta med
Calgarymodellen kan bland annat innebéra att man later familjemedlemmarna berétta om sina
egna upplevelser och erfarenheter. | modellen ingar att hjélpa familjen att utforma nya rutiner
och att uppmuntra dem till att soka hjalp och avlastning. Denna modell understryker ocksa
vikten av utbildning och information till hela familjen (Wright, Watson & Bell 2002).

| Neufeld & Eastlick Kushners studie (2009) var urvalet man. Dessa var make/sambo eller
son. Majoriteten av dem upplevde att information gallande vart de kunde vénda sig hade stora
brister. Upplevelsen var att personer inom halso- och sjukvard inte alltid hade den kunskap
och kompetens som var 6nskvard i vardandet och bemotandet av personer med
demenssjukdom och deras narstaende. En énskan om att omvardnaden skulle vara
individanpassad framkom (a.a.). Narstaende till personer med demenssjukdom upplevde ofta
en kansla av stress, ensamhet och depression. Upplevelsen av att fa for lite information och
stod framkom i studien (Aggarwal, Vass, Minardi, Ward, Garfield & Cybyk 2003). Ett annat
problem som framkom var att de inte visste var de kunde vénda sig i olika situationer. For att
fa ett sa bra stod som mojligt borde det riktas bade till personen med demenssjukdom och

narstaende (a.a.).

Isaksson (1994) beskrev hur livet med hennes livskamrat, som insjuknade i demens,
utvecklades. Hon uttryckte frustration och sorg dver sjukdomen som tog livskamraten fran

henne (a.a.).

”- Du maste forstd, att E inte langre ar din man, sager de till mig pa sjukhuset.

Inte den man du varit gift med! Jag forstar att de menar val, men inom mig



protesterar jag vilt. ALLT kan inte vara forsvunnet. Det stora starka som fyllt och

burit vara liv under ndstan tre decennier!”

(Isaksson 1994, s. 156)

Parrelationen paverkas och en balans bér finnas mellan att vara partner till att bli vardare da
det kan upplevas frustrerande bade for personen med demenssjukdomen och narstaende.
Narstaende till yngre personer med demenssjukdom upplevde en stérre oro da det fortfarande
kunde finnas hemmavarande barn samt att personen med demenssjukdom och &ven den
narstaende fortfarande kunde vara verksamma i arbetslivet (Skovdahl, Palo-Bengtsson,
Anttila, Hojgard, Fredriksson, Jonsson och Glad 2007).

Behandlingsenhetens verksamhet
Vid en verksamhet i norddstra Skane, som framst vander sig till personer med tidiga

demenssymtom, arbetar personal som alla har utbildning inom psykiatri. Sjukskoterskor,
skotare, arbetsterapeut, kurator, neuropsykolog och psykiater &r knutna till verksamheten. De
har fokus pa de problem som ger personen svarigheter i vardagslivet. Verksamheten bestar av
tva delar, dagsjukvard och dppenvard. Personer med demenssjukdom kan vistas pa
dagsjukvarden en till tva dagar i veckan. Genom Gppenvarden erbjuds personer med
demenssjukdom samtal och std. Stodet kan bland annat besta i att fa hjalp med struktur i
vardagen och kontakt med myndigheter. Samtalen kan ske pa dagsjukvardsenheten, i hemmet
eller pa annat stalle. Verksamhetens mal &r att patienten ska fa mojlighet att leva ett sa bra liv
som mojligt. Personalen upptéckte att det fanns ett behov av att stodja relationen mellan
personer med demenssjukdom och deras narstaende. Darfor beslot de att starta en kurs dar
personer med demenssjukdom och deras narstaende kunde fa hjélp i sin relation. Kontakt togs
med Hogskolan Kristianstad for att utforma ett utvarderingsunderlag som senare skulle vara
till hjalp att utvardera kursen. Utvarderingsunderlaget utarbetades med hjélp av tva studenter
(Jonsson & Jonsson 2009). Denna utvardering ska kunna vara till hjalp fér personalen att

vidareutveckla kursen ”Lira sig leva med demenssjukdom”.

Kursens mal
Malsattningen med kursen var att stodja relationen mellan personen med demenssjukdom och

den narstaende. Detta skulle uppnds genom att paren skulle ges mojlighet att fa 6kad

forstaelse for varandra samt att lara kanna andra som befann sig i samma situation.



Verksamheten hade tanken om att genom detta skulle vardagen underlattas for paren.
Personalen ville uppmarksamma och synliggora narstaende. Dessutom ville de ge paren
utbildning och information om sjukdomen. Detta for att ge 6kad trygghet i framtiden (Jonsson
& Jonsson 2009).

Kursens uppléagg
For att fa majlighet att delta i kursen kravdes remiss fran lakare pa minnesmottagning eller

primarvard, demenssjukskaterska i kommunen eller demensansvarig sjukskoterska i
primarvarden. Kursen genomférdes i tva omgangar och leddes av personal fran
behandlingsenheten. Férsta omgangen deltog tre par och andra omgangen deltog tva par.
Paren bestod av make och maka dar makan var narstaende. Fore kursens borjan gjorde
personalen hembesok for att skapa kontakt med deltagarna. Syftet med hembesoket var ocksa
att se vilka problem eller behov som fanns. Detta for att de ville férséka utforma kursen
individuellt. Kursen genomfordes under totalt fem tillfallen med olika teman. Information om
demenssjukdomen med fokus pa glémska, minnesproblematik och behandling gavs av lakare
och psykolog. Enskilda samtal samt gruppsamtal skedde med deltagarna. Arbetsterapeuten
informerade om kognitiva hjalpmedel, minnestréaningsprogram, litteratur- och filmtips.
Sjukskoterskorna pa behandlingsenheten samtalade med deltagarna om somn, stress, kost, vila
och avslappning. Information om vilka mojligheter till stod som fanns att fa frin kommunen
gavs av kurator och bistandshandlaggare. Deltagarna fick dven prova pa taktil massage
(beréringsmassage) och avslappning under kursens gang. Varije traff avslutades med fika och
reflektion 6ver hur deltagarna hade upplevt dagen. Uppféljningsbesok skedde efter kursens

slut.

Syftet med utvérderingen var att fa reda pa om malet med kursen hade uppnatts. Resultatet
fran utvarderingen av kursen kan vara betydelsefullt for saval personal inom demensvard som

for narstaende.

SYFTE

Syftet var att utvirdera hur nérstaende uppfattade kursen ”Léra sig leva med
demenssjukdom”. Kursen avsig att ge stdd 1 relationen mellan personen med demenssjukdom

och den narstéende.



METOD

Etiska dvervaganden och undersékningens betydelse
Utvarderingen &r utformad for att inte skada manniskor, respektera deras autonomi, gora gott

samt att arbeta efter réttviseprincipen. Detta enligt Riktlinjer for etisk vardering av medicinsk
humanforskning (2000). Som forskare finns det en skyldighet att respektera och varna om
personer som medméanniskor. Forskning ska komma manniskor tillgodo och inte bara vara
utifran forskarens intresse (Stryhn 2007). Personerna med demenssjukdom exkluderades fran
utvéarderingen da de bedomdes sarbara av forfattarna pa grund av deras minnesproblematik.
En etikansOkan gjordes dar vi reflekterade Gver risker och nytta med utvarderingen. Denna
ansOkan behandlades vid ett projektplansseminarium. Stor vikt lades vid deltagarnas
konfidentialitet (Forsman 1997). Dock finns en viss risk att deltagarna kan k&nna igen sig i
den skrivna texten genom exempelvis citat. Inspelningen av intervjun sparades pa USB-

minnen. Dessa holls inlasta till examinationen och raderades darefter.

Design
Utvarderingen genomfordes som ett deltagarbaserat aktionsforskningsprojekt med

datainsamling i form av fokusgruppsintervjuer. Deltagarbaserad aktionsforskning ska leda till
forandring och utveckling. Detta sker genom att deltagarna samarbetar genom att diskutera
och reflektera och kan i sin tur forandra livsvillkoren fér méanniskor (Mattsson 2004).
Aktionsforskning ar uppbyggd i fyra olika steg. Steg ett innebéar planering av aktionen utifran
en idé eller fragestalining och steg tva da aktionen utformas och genomfors. Steg tre innebar
observation av aktionen och datainsamling. Darefter foljer fjarde och sista steget som ar
reflektion, planering, utvardering och uppfoljning. Detta kan leda till nya fragestéllningar
(Dychawy-Rosner & Springett 2008; Stringer & Genat 2004).

Efter varje genomfort kurstillfalle fyllde kursdeltagarna i en utvéarderingsenkéat med 6ppna
fragor. Datainsamling skedde ocksa i form av intervju med narstaende i fokusgrupp.
Fokusgrupp innebér att en grupp blir intervjuad vid samma tillfalle och dér ett forutbestamt
amne diskuteras. Syftet ar att gruppens medlemmar ska diskutera @mnet och férhoppningsvis
sker da ett samspel mellan deltagarna (Wibeck 2000). Bade utvarderingsenkaterna och
intervjun av fokusgruppen anvandes vid analysen. Hadanefter i texten kallas intervjun for

fokusgruppssamtal eller samtal.



Refereringssystemet som anvénts &r Harvard enligt Karlstads Universitet (2009-12-03).

Forberedelse och genomfdrande
Mote med teamchefen och personalen pa behandlingsenheten skedde da forfattarna fick

information angaende kursen som genomfordes under varen 2009. Vid samma tillfalle erholl
forfattarna aven utvarderingsenkéterna. Dessa hade fyllts i av samtliga deltagare men endast
material fran de narstaendes enkater anvandes. Samtliga narstaende som deltagit i kursen blev
tillfragade om medverkan i fokusgruppssamtalet av behandlingsenhetens personal. Totalt
tillfragades fem narstaende som alla var kvinnor. En deltagare tackade nej till medverkan. De
deltagare som muntligen tackade ja till deltagande fick en skriftlig inbjudan (Bilaga 1). Det
blev ytterligare ett bortfall da en deltagare fick forhinder. Infor métet med fokusgruppen
gjordes det en temaguide med 6ppna fragor som diskuterades under samtalet (Bilaga 2). Vid

forsta samtalet deltog tre narstaende och makar till tva av dem.

Datainsamling
Kursdeltagarna gjorde en skriftlig utvéardering efter varje kursdag med hjalp av ett

frageformular som bestod av 6ppna fragestallningar.

Ovrig insamling av data skedde vid ett fokusgruppssamtal dar handledaren var samtalsledare
och forfattarna var deltagande observattrer. Samtalet varade i cirka en och en halv timme. For
att deltagarna skulle kdnna sig bekvama i situationen valdes en lokal dér deltagarna hade varit
forut och fika serverades under samtalet. Samtalet spelades in pa band. Detta transkriberades,
det vill sdga skrevs ner ordagrant och analyserades darefter. En forsta analys gjordes efter

fokusgruppssamtalet.

En 6versiktlig sammanstallning aterkopplades darefter till de nérstéende. Aterkopplingen
skedde en vecka efter fokusgruppssamtalet. Syftet med aterkopplingen var att ta reda pa om
forfattarna uppfattat samtalet korrekt men aven for att resultatet skulle kunna kompletteras
eller andras (Stringer & Genat 2004). Dessutom gavs mdjlighet for forfattarna att stélla
kompletterande fragor om &mnen som inte framkommit vid fokusgruppssamtalet. Vid
aterkopplingen var forfattarna samtalsledare. Aterkopplingens langd var cirka en och en halv
timme. Samtalet spelades in och ny data som framkom transkriberades. Endast de narstaende
till personerna med demenssjukdom deltog vid denna aterkoppling. Forfattarna forde

stodanteckningar under samtalet (Wibeck 2000).



Dataanalys
Kvalitativ innehallsanalys har anvants till det insamlade materialet. Analysen har inspirerats

av Lundman & Hallgren Graneheim (2008). Analysen startade nar forfattarna och
handledaren i direkt anslutning till samtalet och aterkopplingen diskuterade upplevelserna av
vad som hade framkommit (Wibeck 2000). Det transkriberade materialet och
utvarderingsenkaterna lastes igenom av forfattarna flera ganger for att fa en uppfattning om
innehallet som helhet. Materialet genomléastes dven av handledaren.

Meningsbdrande enheter sorterades ut som utgjorde delar av eller hela meningar som
motsvarade syftet. Dessa skrevs ner pa lappar. De meningsharande enheterna sorterades enligt
de mal/kriterier (Bilaga 4) som utarbetats i den tidigare genomforda utvarderingsplaneringen.
Med hjalp av denna skapades en 6verblick av materialet och nir de meningsbérande enheterna
sattes in i malen kunde nagra av kategorierna slas samman (Jonsson & Jonsson 2009). En viss
omfordelning av de meningshbarande enheterna gjordes och dessa kondenserades dérefter. De
sorterades efter liknande innebdrd som sedan bildade kategorier (Tabell 1) (Lundman &
Héllgren Graneheim 2004). Materialet tolkades framftrallt manifest (ordagrant) men aven
latent tolkning av underliggande betydelser forekom (a.a.). Efter att resultatet formulerats
lastes det transkriberade materialet igenom pa nytt for att se om fler meningsbérande enheter

fanns och att allt material som svarade mot syftet inkluderades (Bilaga 3).

Tabell 1. Exempel pa hur meningsbarande enheter kondenserades och bildade kategorier.

Meningsbarande enhet Kondenserad Kategori

meningsbarande enhet

... det kinns ju valdigt

tryggt alltsa... att man Det kanns tryggt att ha en

har en kontaktperson kontaktperson Individuell hjalp
som man kan ringa till ju och stod

och som vi har haft Haft besok hemma

besok av hemma ocksa

Ju...

... tyckte det var bra att
hora att man inte ar Inte ar ensam

ensam om problemen... Kansla av

samhdorighet




Bra samtal mellan de Samtal om upplevelse av
medverkande om hur vi sjukdomen

upplever sjukdomen.

RESULTAT

Introduktion
| analysen ingick bade utvéarderingsenkéaterna och materialet fran fokusgruppssamtalen. Cirka

sex manader skiljer i tid fran att enkaterna skrevs till dess att fokusgruppssamtalen
genomfordes. Enké&terna innehdll huvudsakligen samma information som i samtalen och
medforde darfor inga skillnader i resultat som skulle motivera att analysera materialet var for
sig. Vid forsta samtalet deltog bade nérstaende och personer med demenssjukdom men

analysen inriktades utifran de narstaendes perspektiv.

Reflektioner om kursen
De narstaende uttryckte enigt att kursen hade varit givande och till stor hjalp for dem. De

kande stor tacksamhet Gver att ha blivit utvalda att delta. Dessutom ansag de att alla som delar
sin vardag med en person med demenssjukdom borde fa mojlighet att delta i kursen.

’

... och jag onskar att manga, manga, manga fler fick denna chans.’

Gruppens storlek diskuterades och de ansag att tre par var en lagom storlek pa gruppen. Detta
for att de lattare skulle kunna lara kdnna varandra. Att de hade gemensamma intressen samt
att personerna med demenssjukdom skulle vara i ungefar samma fas i sjukdomen var viktigt
att ta hansyn till vid gruppens sammanséttning. Vidare framfordes 6nskemal infor framtida
kurser om att deltagarna skulle bo geografiskt nara varandra, sa att det skulle underlatta
fortsatt stod och umgénge dem emellan. Deltagarna i dessa grupper bodde néra varandra och
upplevde det som positivt. En nackdel var dock att de hade langt fran hemorten till
behandlingsenheten dar kursen holls. Onskemalet var att kursen skulle finnas tillganglig
narmre hemorten. Dessutom uttrycktes 6nskemal om atertraffar tva ganger om aret.
Atertraffar anségs av alla som viktiga d& de bland annat kunde fa ta del av information
angaende ny forskning.

’

”... nu dr det slut med det sa jag och sd fungerar det inte...’




Pa atertraffarna skulle par fran olika kursomgangar kunna delta for att darigenom kunna skapa
ytterligare kontakter. De uttryckte &ven en 6nskan om att det skulle vara samma personal som
deltog i atertraffarna som de hade tréffat pa kursen da de kénde varandra sedan innan. Det
framkom reflektioner fran ndgon narstaende att makar till hustrur med demenssjukdom inte
deltog i kursen. Ett par, dar maken var narstaende och hustrun hade demenssjukdom, hade
blivit inbjudna men tackat nej. Det diskuterades da i gruppen om det kunde vara skillnad
mellan hur méan och kvinnor upplevde det att ha en narstaende som ar drabbad av
demenssjukdom. Diskussion fordes av deltagarna om det kunde vara lattare for en kvinna att
delta i en kurs som denna.

’

”Dd gick dom miste om mycket dom stackarna, dom som inte kom.’

Upplevelsen av personligt bemotande
Personalens bemdtande gentemot kursdeltagarna lyftes av de narstaende fram som en viktig

faktor. Att lara kanna personalen samt att ha mojlighet att kunna ringa dem vid behov var
viktigt. Personalen beskrevs som serviceinriktade, hjalpsamma, vanliga och empatiska och
fanns alltid till hands och stéllde upp for dem. De upplevde att de fick nya vénner i personalen
som de byggde upp ett fortroende for. Den personliga relationen ledde till att de kdnde och

ké&nner trygghet &ven efter kursen slut.

"Hela teamet bjuder pa sig sjdilva, detta skapar en god anda o lugn o ro.”

Behov av uthildning och information
Samtliga narstaende ansag att informationen de fick angaende sjukdomen och dess forlopp

var till stor hjalp for dem. Det lyftes fram som positivt att bada makarna vid ett gemensamt
tillfalle fick samma information. Att pa egen hand skaffa sig den informationen de fick pa
kursen bedomdes som svart. En maka hade stort behov av information da maken nyligen hade
fatt sin diagnos. Hon beréattade att maken vid ett tillfalle blivit forvirrad. Personalen pa
behandlingsenheten kunde da forklara vad som héande i hjarnan vid detta tillstand. Detta var

till stor hjélp for henne.

“Jag har fadtt forklaringar och dr vil lugnare infor hans sjukdom.”
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Samtliga deltagare fick en parm med information vid kursens start. Denna fylldes pa med
material under kursens gang. Den samlade skriftliga informationen som erhélls pa
behandlingsenheten angdende vad for hjalp som erbjods upplevdes som positiv. Dar ingick

aven information om var hjélpen kunde sokas.

... de vet vdl inte heller alltid var de skall ringa och sant... det har vi ju fdtt reda

o s

pd.

Bistandshandlaggare fran kommunen bjods in for att informera kursdeltagarna om vilket stod
som kommunen kunde erbjuda. Denna information fanns aven tillganglig i parmen och hade
enligt ndgra nérstaende varit tillracklig. Aven en psykolog informerade om vilken hjalp som
kunde erbjudas. Informationen var viktig infor framtiden men de upplevde att de inte hade
behov av den kontakten just da.

Upplevelsen av valbefinnande och gladje
Att bli omhandertagen en hel dag med mottagande pa trappan och att fa sétta sig till dukat

bord bade vid frukost och lunch upplevdes som otroligt positivt for de narstaende.

"Vilken kanondag, tdnk att bli sa vil omhdndertagen en hel dag. Spikmatta, taktil
massage 0 god middag, bara satta sig ner till bords utan att behdva ha tankt eller

lagat till nagot sjdlv.”

Samtliga deltagare pa kursen fick mojlighet att prova pa behandling med taktil massage,
spikmatta samt avslappningsovningar. Den generella uppfattningen bland de nérstaende var
att behandlingarna upplevdes som positiva. En av dem fick dven prova pd att sjalv utfora
taktil massage vilket var mycket uppskattat. | sina utvarderingsenkater skrev de att
avslappningen minskade kénslan av stress i kroppen. Framfor allt den taktila massagen
upplevdes positiv.

’

“Befann mig ndstan i dvala, totalt avslappnad och lugn.’

Traffarna upplevdes som positiva dd de dominerades av god stamning och mycket humor. Det
gjordes aven utflykter som uppskattades av de narstdende och de uttryckte aven en kansla av

att fa positiv energi.
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“tanken pa er pa dagsjukvdrden fick oss att bli pigga igen”.

Kanslan av samhorighet
De narstaende kande inte bara samhorighet med de andra kursdeltagarna utan dven med

personalen pa behandlingsenheten da de upplevde att de blev forstadda. Att fa kénna igen sig i
vad andra beréttar gjorde att de inte kdnde sig ensamma i sin situation. | samband med kursen
larde deltagarna kanna varandra och nagra par borjade umgas utanfor kursen. De fick nya
vanner som de troligtvis inte hade lart kanna annars. Nagra hade blivit sa ndra vanner att de
kande en trygghet i att Iata makarna vara sjélva tillsammans nar de hade egna aktiviteter. |
kursomgangen med tva deltagande par blev det ingen fortsatt kontakt efter kursens slut men
behovet uttrycktes av en narstdende. Under kursens gang upplevde de &nda att de hade utbyte

av varandra och kande samhdrighet.

“Det var bra att hora att man inte dr ensam om problemen.”

Under samtalet framkom det att de kéande behov av nagon som forstod och ndgon som de
kunde prata med da de hade en kéansla av ensamhet. Detta eftersom flera av de narstaende
berattade att deras barn inte velat eller kunnat se sjukdomen och da en del vanner till
familjerna slutade hora av sig.

... man hade inte som anhéorig orkat att vara ensam.”

Individuell hjélp och stdd
Varje deltagande par fick en kontaktperson fran behandlingsenheten som kunde hjalpa paret

med individuellt anpassat stod. De narstaende upplevde att kursen anpassades efter deras egen

takt och formaga.

"Allt har gdtt i var takt.”

De fick praktisk hjalp med att kontakta myndigheter och dven hjalp med att fa kontakt och
tillgang till dagvard i narheten av hemmet. Personalen pa behandlingsenheten hjélpte aven till
med kuratorskontakt for de narstdende som kande behov av detta. De upplevde det positivt att

fa praktisk hjéalp da de kande att det kravdes mycket av dem i omvardnaden och i relationen.
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Fore kursens borjan besdkte kontaktpersonen paret i deras hemmiljé och det upplevdes
betydelsefullt att fa lara kdnna personen innan kursens start. Det kandes tryggt att traffa nagon
ur personalen innan kursen borjade. Kontaktpersonen besokte aven paret i hemmet efter
kursens avslut och detta uppskattades. De nérstaende i kursen kande &ven en trygghet i att
kunna ringa och be om hjalp om behov uppstod. Personalen uppmuntrade och gav dem stéd
att forsoka klara av sin nya hemsituation. Dessutom erbjdds de par som kénde behov av detta,
hjalp med att utarbeta rutiner som skulle kunna underlatta vardagen for dem.

"Vi fick flera rad av M for att littare kunna fd en lugn hemmiljé och det dr

mycket viktigt for oss bdda.”

Okad forstaelse for sig sjalv och sin partner
Under kursens gang upplevde de narstaende att de fick storre kannedom om sig sjélva. Vid

kursens borjan trodde de att syftet med kursen enbart var att lara sig hur de skulle kunna
hantera sjukdomen och hjélpa sin make. Detta reviderades efter ett par kurstillfallen da de
insag att det aven handlade om att ta hand om sig sjalv. Att lara kanna sig sjalv och att lara sig

om makens sjukdom gjorde att de kande sig lugnare.
... 8d har jag forstdtt att jag mdste tinka pa mig sjilv...”

Lardomen var bland annat att saker kan goras pa mer an ett satt. Att involvera partnern i till
exempel hushallsarbetet kunde vara ett sétt att gora vardagen enklare. Forstaelsen for partnern
okade och detta var positivt for forhallandet. Sjukdomen paverkade relationen mellan
makarna och under kursens gang hade de fatt verktyg for att lattare kunna hantera vardagen.
Fragor till maken géllande minnesproblematiken stalldes inte i samma utstrackning langre.
Detta for att undvika att sdra honom. Ett av malen med kursen var att skapa forstaelse for hur
en person med demenssjukdom kan uppleva sin sjukdom. De narstaende upplevde att detta
inte hade diskuterats under kursen. Genom att fa insikt om vikten av att ta hand om sig sjalv

gjordes forandringar som skulle kunna ge dem mer ork och att de kénde avkoppling.

Forandringar i det dagliga livet
Nagon narstaende upplevde att vardagen inte hade forandrats namnvart efter kursen medan

andra ansag att den hade forandrats genom den 6kade forstaelsen. Genom att ge sig sjalv tid
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och utrymme i form av fortsatt taktil massage, avslappningsévningar och kuratorskontakt
upplevde de att vardagen forandrades. Da de larde sig sanka kraven pa sig sjalv och maken
kunde de finna en medelvag som darigenom foréandrade deras vardag. Detta genom att till
exempel lata partnern engageras mer i vardagssysslor och lata det ga i dennes takt. Med de
verktyg de fick pa kursen blev resultatet att de narstaende kande att de lattare kunde kéanna
igen signaler som gjorde att de kunde undvika att konflikter uppstod. Talamodet forbattrades
och ledde till mindre irritation. Ett annat resultat av kursen var att stressen minskade.

"Vi lever idag och ska ta vara pa detta och inte bry oss om morgondagen.”

DISKUSSION

Tillsammans med narstaende till personer med demenssjukdom gjordes en utvérdering av
kursen “’Léra sig leva med demenssjukdom”. | enlighet med deltagarbaserad aktionsforskning
gjordes datainsamlingen genom enkater, fokusgruppssamtal och aterkoppling med

kursdeltagarna.

Metoddiskussion
Utvarderingen genomfordes som en fortséttning pa utvarderingsunderlaget (Jonsson &

Jonsson 2009). Att anvanda fokusgruppssamtal som datainsamlingsmetod upplevdes som en
oppen och flexibel metod att arbeta med da det stimulerade till samtal, diskussioner och
reflektioner. Deltagarna kunde kénna sig mer delaktiga da det inte blev en enskild intervju

med varje deltagare utan samtal i grupp utifran ett givet amne (Wibeck 2000).

Platsen for fokusgruppssamtal &r viktig for att skapa en bra och trygg atmosfar och darfor ska
en miljo valjas dar deltagarna kan kénna igen sig (Wibeck 2000). Behandlingsenheten hjalpte
oss att hitta en lokal dér deltagarna hade varit forr. Deltagarna kunde da kanna sig mer trygga
och avslappnade i en kand miljo. Detta ledde till ett samtalsklimat dar de vagade 6ppna sig
och prata infér nya manniskor (a.a.). Fore samtalets start presenterade alla deltagare sig for
varandra och nagra av dem kéande varandra sedan kursen. Under samtalet bjods det pa kaffe
och hembakt och det upplevdes av forfattarna som att deltagarna kande sig bekvama i

situationen och med lokalen.

Vid forsta fokusgruppssamtalet deltog tre kvinnor och makar till tva av dem. Den
ursprungliga tanken med utvarderingen var att personerna med demenssjukdom inte skulle
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delta i utvarderingen, men da de tillsammans med sina narstaende hade deltagit i kursen foll
det sig naturligt for dem att folja med pa fokusgruppssamtalet. Deltagarna upplevde det
positivt att fa vara med vid samtalen och fa delge sina erfarenheter av kursen. Om fler
personer hade deltagit i utvarderingen kunde resultatet kanske blivit annorlunda och det kunde
lett till att det blivit en djupare diskussion och aven framkommit andra reflektioner. Eftersom
endast tre personer deltog i samtalet kunde giltigheten i resultatet ha paverkats genom att en
stor del av resultatet kunde komma fran en person (Kvale 2009; Stringer & Genat 2004). | det
hér fallet blev det inte sa men i vissa delar av resultatet ar nagra av deltagarna mer delaktiga
an i andra delar, men i helheten var alla delaktiga. Vi anser att samtliga deltagare har fatt
mojlighet att uttrycka sig lika mycket. Var roll som observatérer och handledarens vana vid
att leda fokusgruppsamtal kan ha bidragit till detta (Wibeck 2000). Da enkaterna fran alla
deltagarna visade liknande resultat starks resultatet fran fokusgruppssamtalen.

Tva av deltagarna hade lart kdnna varandra i samband med kursen vilket kunnat leda till att
den tredje kunde k&nna sig utanfor och darmed ként sig hammad (Wibeck 2000). Vi var
medvetna om att det fanns en risk att det kunde handa. Detta diskuterades innan samtalet och
om situationen hade uppstatt hade vi fatt ga in och stalla fragor till deltagarna och pa sa vis

strukturera samtalet.

En styrka med att ha samtal i grupp i stéllet for enskilt kan vara att det leder till diskussion.
Diskussionerna kan leda till att deltagarna kommer fran samtalsamnet men det som
diskuterades berdrde kursen (Wibeck 2000).

| kvalitativa forskningsprocesser ar det viktigt for tillforlitligheten att forskaren under
processens gang reflekterar Gver om analysen som valts &r relevant till syftet med forskningen
(Kvale 2009). Den forsta analysen utfordes var for sig av forfattarna da det transkriberade
materialet lastes. Darefter sorterades meningsbarande enheter ut gemensamt. En styrka i detta
forfarande kan vara att det direkt vid utsorterandet reflekterades och diskuterades om
enheterna relaterade till syftet. Efter att forfattarna sorterat ut enheterna lastes materialet
igenom fler ganger for att eventuellt upptacka ytterligare enheter. Fler enheter upptacktes inte

men daremot sorterades enheter bort som inte relaterade till syftet.

Vid aterkopplingen kom samtliga deltagare som deltagit i forsta fokusgruppssamtalet. De

delades upp i tva grupper, kvinnorna i en grupp och deras makar i den andra. Kvinnorna tog
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da del av den forsta analysen och bekréaftade att vi uppfattat samtalen riktigt. Vid
aterkopplingen knots nya kontakter mellan deltagarna och telefonnummer utbyttes. Forskning
ska gora gott och dessa samtal gjorde gott eftersom deltagarna skapade nya kontakter dels pa
kursens traffar men aven vid vara fokusgruppssamtal (Forsman 1997). En deltagare hade inte
knutit nagon ny kontakt pa kursen men gjorde det daremot pa fokusgruppssamtalen.
Utvarderingens giltighet starktes da aterkopplingen inte skedde enbart for att deltagarna skulle
fa komplettera utan dven for att bekrafta att forfattarna uppfattat deltagarna ratt (Stringer &
Genat 2004; Kvale 2009).

Fragor med utgangspunkt fran utvarderingsunderlaget i temaguiden stalldes. Ytterligare
fragor kunde ha stéllts i temaguiden som relaterade till syftet och kursens mal. Vid
genomlyssning av materialet fran fokusgruppssamtalet upptacktes att alla mal fran
utvarderingsunderlaget inte diskuterats. Dessa togs da upp vid aterkopplingen och i det
slutgiltiga resultatet hade alla malen varit foremal for diskussion. Detta hande da vi forbisedde
att stélla fragor gallande de narstaendes upplevelser av att inte ha fatt information om hur
personen med demenssjukdom upplever sin situation. Foljdfragor gallande om de hade behov
av informationen och i sa fall hur de hade velat ha informationen kunde ha stallts. Detta kan
ha berott pa var ovana att leda samtal. Ytterligare information hade sannolikt kommit fram
som var relevant for resultatet. Trots att detta forbiseddes resulterade det dnda i ett utforligt

resultat.

Vi var medvetna om var forforstaelse och forsokte tolka texten sa att eventuella underliggande
betydelser skulle lyftas fram, bade positiva och negativa. Utifran forforstaelsen att relationen
mellan narstaende och personer med livslang sjukdom behover stodjas fanns det risk att
resultatet kunde tolkas enbart positivt. Handledaren har under ett flertal ar arbetat med
personer med demenssjukdom och deras narstaende. Handledarens forforstaelse kan ha haft
betydelse vid fokussamtalet nar foljdfragor stalldes. Erfarenheten och forforstaelsen kunde ha
gjort att foljdfragor upplevdes som ledande. Styrkan kunde vara att foljdfragor stalldes som

var relevanta.
Utvarderingens resultat kan vara dverforbart till andra kurser vars syfte ar att stodja relationen

mellan personer med livslang sjukdom och nérstaende. Oavsett vilken sjukdom personen

drabbas av paverkas relationerna i familjen.
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Resultatdiskussion
Kursens upplagg hade likheter med hur man kan arbeta med familjen enligt Calgarymodellen,

dels genom utbildning och information samt att deltagarna fick beréatta om upplevelsen av sin
situation. De fick hjalp att strukturera vardagen samt uppmuntran till stéd i form av avlastning
(Wright, Watson & Bell 2002).

Nar resultatet lastes igenom upptécktes vissa fynd som aterkom i flera av kategorierna och vi
valde att diskutera tre av dessa: Att fa traffa andra i liknande situation ger en kénsla av
samhdrighet, att delta i kursen forandrade det dagliga livet for de narstaende och att fa
information och utbildning inger en kénsla av trygghet.

Att fa traffa andra i liknande situation ger en kéansla av samhérighet och trygghet. Det var
viktigt for deltagarna i kursen att kdnna att man inte var ensam i situationen och att fa dela
med sig av sina erfarenheter. Upplevelsen av att kéanna igen sig och att bli forstadd gjorde att
de inte kénde sig ensamma. Deltagarna upplevde samhorighet da de hade stort utbyte av
varandra. De deltagare som larde kanna varandra pa kursen och som fortsatte umgas efter
kursens slut, upplevde trygghet i att kunna hjélpa och stétta varandra. Da de hade egna
aktiviteter var de trygga med att lamna sina makar sjalva tillsammans. Petersson (2009)
visade att gemenskap och samhérighet med andra skapade en kénsla av trygghet. Vidare
ingav det trygghet att fa hjalp av ndgon man kéande och hade en relation till. Kanslan av
samhdrighet paverkades dven av att stamningen pa kursen var positiv med gladje och humor
mellan deltagare och personal. Becks studie (1997) visar att humor mellan sjukskoterska och
patient skapar gemenskap och en kansla av samhdrighet (a.a.). Deltagarna hade lart kdnna
varandra och darmed skapat nya kontakter. Detta var inte ett mal med kursen men blev en
positiv upplevelse da nagra av paren borjade umgas utanfor kursen och kunde stétta och
hjdlpa varandra. Deltagande i kursen Léra sig leva med demenssjukdom” skapade nya
kontakter och natverk. Markusson (2004) beskrev att narstaende hade behov av att traffa och
prata med nagon om sina bekymmer. Detta kunde ske pa anhérigtraffar. Det var aven viktigt
att ha en person utanfor familjekretsen som kunde se deras situation ur ett annat perspektiv
(a.a.). Andréns studie (2006) visade att natverket runt familjen ofta minskade. Darfor var det

viktigt att fa traffa andra i samma situation och fa ta del av deras kénslor och upplevelser

(a.a.).
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Att delta i kursen forandrar det dagliga livet for de narstaende. De larde kanna andra i samma
situation och upplevde att vardagen forandrades. Deltagarna upplevde att de fick dkad
forstaelse for sig sjalv och sin partner, men aven att de behdvde ge sig sjalva tid for att orka
med vardagen och att kunna koppla av. De sénkte kraven pa sig sjalv och sin make och
stressen och oron minskade. De l&rde sig kdnna igen signaler och situationer med hjalp av de
verktyg de fick pa kursen och kunde i stérre utstrackning undvika konflikter som tidigare
uppstod. For att fa mer tid for sig sjalva fick deltagarna hjéalp med tillgang till dagvard nara
hemmet. Regeringen delar ut stimulansbidrag till insatser som korttidsboende och avldsning
som tillsammans med stdd till narstaende minskar den psykiska belastning som de kan
uppleva (2008/09:82). Stod till narstaende kan minska den fysiska och psykiska belastningen
samt hoja livskvaliteten for personen med demenssjukdom och narstaende. Vidare kan det ge
en langsiktig ekonomisk samhallsvinst (Socialstyrelsen 2009).

Att fa information och utbildning inger en kénsla av trygghet. Kursdeltagarna ansag sig ha ett
stort behov av utbildning och information om sjukdomen, vilket uppfylldes nér de deltog i
kursen. Detta ledde till storre kunskap och forstaelse for personen med sjukdomen. Enligt
Andrén (2006) borde storre fokus laggas pa att ge narstaende information och utbildning da
det gav dem storre tillfredsstallelse och minskade deras kéansla av stress och oro (a.a.). Med
individuell kontaktperson, utbildning och information om vart de kunde vanda sig vid behov
upplevde de trygghet. Det kandes tryggt att fa hjalp av nagon de kénde och kanslan fanns
kvar aven efter kursens slut. Jonsson & Jonsson (2009) beskrev i sin slutsats att om relationen
mellan personen med demenssjukdom och narstaende kunde stodjas, kunde detta leda till att
paret upplevde trygghet i sin relation (a.a.). Utvarderingen som gjordes visade att deltagarna
kénde trygghet men de uttalade aldrig att det stérkte tryggheten i deras relation. Genom att de
blev trygga med sig sjalva kunde detta indirekt leda till att relationen blev tryggare.
Narstaende var enligt Andrén (2006) den viktigaste resursen i varden av aldre. Fick de
narstaende inte den hjalp eller det stod de behdvde fanns det risk att det blev tva vardtagare
istallet for en. Narstaende till personer med demenssjukdom upplevde en 6kad kansla av

stress och samre valbefinnande an narstaende till personer med andra sjukdomar (a.a.).

SLUTSATS

Kursen som helhet upplevdes mycket positiv av deltagarna. De kande sig utvalda,

betydelsefulla och omhandertagna av personalen. De kande samhorighet och gemenskap pa
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tréffarna med inslag av mycket humor och gladje. Det positiva klimatet som personalen
skapade bidrog sannolikt till att kursen blev sa uppskattad. De upplevde att de hade fatt en
kansla av samhorighet, trygghet samt fatt tid for sig sjalv och darigenom kunde kénna ékad
livskvalitet. Detta kunde indirekt leda till att relationen starktes och darmed har syftet med
kursen uppfyllts.

Kursen ” Lira sig leva med demenssjukdom” var betydelsefull bade for personen med
demenssjukdom och nérstaende. De narstaende fick kunskap bade om sig sjalva och
sjukdomen som ledde till att de k&nde trygghet. Genom att traffa andra med liknande
erfarenheter fick narstaende energi att orka med vardagen samt upplevde de en kénsla av
samhorighet. Detta ledde till minskad stress och oro. Vidare kan detta férebygga ohélsa hos
narstaende samt gora att de uppréatthaller sin livskvalitet. I ett vidare perspektiv kan personen
med demenssjukdom bo hemma langre och samhéllsvinsten borde 6vervéga kostnaderna for

kursen.
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Rekommendationer till behandlingsenheten

Deltagarna uttryckte att de kande samhdrighet och hade fatt nya vanner genom att ga kursen.
Nagra par hade fortsatt att umgas efter kursens slut och upplevde en 6kad trygghet i att stotta
och hjélpa varandra. Personerna med demenssjukdom, det vill sdga ménnen, hade
gemensamma intressen och fann varandra vid kursens start. Vid flertal tillfallen uttrycktes
gladje 6ver att bo geografiskt nara varandra. Detta ledde till att umgéanget underlattades da det
var latt att ta sig till varandra. Vidare uttryckte deltagarna aven dnskemal om gruppindelning
efter intresse. Vi rekommenderar att sa langt det ar mojligt dela in grupperna efter var de ar
bosatta rent geografiskt och att de befinner sig i ungefar samma fas i demenssjukdomen. Det
kunde &ven vara bra da remiss skrevs om deras intressen kunde anges, da en indelning efter

intresse hade kunnat vara mojlig.

Deltagarna reflekterade Gver att det verkade vara svarare for man att ta emot stod och hjalp av
samhallet da en man hade varit inbjuden till kursen men tackat nej. Detta var kanske en
tillfallighet men det var intressant att det kom upp till diskussion. Enligt Andrén (2006) ar
méan underrepresenterade nar det galler forskning om att vara narstaende. Narstaende man till
kvinnor som har demenssjukdom verkar fa mer hjélp och stdd av vanner och bekanta an vad
kvinnor som har makar med demenssjukdom far (a.a.). Eventuellt hade det varit lattare att fa
man att delta i kursen om den enbart vant sig till mén vid det kurstillfallet och de hade kanske
ként sig mer trygga i situationen. Vi rekommenderar att det gors ett forsok med denna
indelning. Darefter skulle en ny utvardering kunna goras for att fa ta del av mannens

upplevelser.

Deltagarna 6nskade atertraffar eftersom de anser sig behéva mer utbildning och information i
framtiden. Detta eftersom forskningen utvecklas och uppdateras kontinuerligt. Deltagarna var
positiva till att par fran flera kurser skulle delta vid atertraffarna. Nya kontakter kunde skapas
och kontaktnatet utvidgas. Vi rekommenderar en till tva atertraffar per ar da deltagarna

uttryckte behov av detta. Almberg & Jansson (2002) belyser vikten av vidare information och

utbildning da sjukdomen forandras och nya fragor och problem uppkommer.

Ett av malen fran kursen var att de narstdende skulle fa information om hur personen med

demenssjukdomen upplever sin sjukdom. Eftersom det inte kom upp vid forsta samtalet togs
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det upp vid aterkopplingen. De narstaende kéande att de inte fatt denna information. De kan ha

fatt informationen men den var kanske inte tillrackligt tydlig.

Primarvarden &r i allmanhet den forsta instans som personer med demenssjukdom och deras
narstaende kommer i kontakt med. Det &r oftast inte primarvarden som erbjuder stéd och
regeringen anser att ett 0kat samarbete mellan olika instanser kravs (2008/09:82). Deltagarna
till kursen hade remitterats fran en minnesmottagning. Ett 6kat samarbete mellan
behandlingsenheten och lakare pa minnesmottagningar eller primarvard, demenssjukskoterska
i kommunerna eller demensansvariga sjukskéterskor i primarvarden kan vara 6nskvart. Detta
hade sannolikt dkat antalet remitterade deltagare till kursen. Om fler personer blir remitterade
till kursen skulle det troligtvis bli lattare att satta samman grupper enligt 6nskemal fran
kursdeltagarna. | Jonsson & Jonssons (2009) utvarderingsunderlag uttryckte personalen pa
behandlingsenheten farhagor att deltagarantalet skulle bli lagt da processen gick snabbt.
Eftersom kursen inte utvérderats utifran personalens perspektiv, vet vi inte antalet personer
som varit remitterade. Resultatet i var utvardering visar att behovet av stod i relationen mellan
personen med demenssjukdomen och nérstaende finns. Vidare blir var rekommendation att
fortsatt marknadsforing for kursen ar aktuell. Tillféalle till detta kan vara konferenser,

uppsokande verksamhet och skriftlig information till mottagningar.
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Bilaga 1

Hej!

Vi, Maria Johansson och Lena Martinsson samt var handledare Lena Larsson, ar
valdigt glada och tacksamma for att Ni valt att vara med i utvarderingen av
kursen Ni gatt pa ..........

Vi traffas i Teamrummet, Minnesmottagningen pa ........... onsdagen 11
november kl.14.00 for att samtala om hur Ni upplevde kursen. Vi bjuder pa fika
under samtalet.

Vi ser fram emot att traffa Er och tackar pa forhand for Er medverkan.

Ar nagot oklart kan Ni kontakta personalen pa ............ eller oss direkt.

Hjartligt valkomna.

Med vanliga hélsningar

Lena Martinsson Maria Johansson
0733-86 44 91 0734-07 20 00

Lena Larsson
044-20 40 52
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Bilaga 2

TEMAGUIDE

Har nagot i Er vardag forandrats under och efter kursens gang?
Har Er relation paverkats/forandrats till foljd av kursen och i sa fall hur?
Ar det ndgot i kursen Ni upplevde som positivt eller negativt? 1 sa fall vad?

Saknades det nagot i kursens innehall?
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Analysprocessen

Maria

Materialet lastes enskilt
av forfattarna
och darefter gemensamt

Lena

1

Under analysens
gang lastes materialet
upprepade ganger.

Latent och manifest
tolkning av
materialet utfordes
och bildade
resultatet.

Kategorier bildades av
de kondenserade
enheterna.

Bilaga 3

Meningsbéarande
enheter som
motsvarade syftet
plockades ur
materialet av bada
forfattarna

gemensamt

De meningsbérande
enheterna sorterades
efter
utvarderingsunderlagets
mal/kriterier.

De meningsbérande
enheterna

kondenserades.
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Bilaga 4

Kategorier

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

Sammanfattning

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
sjélva. Personalen vill att personen med
demenssjukdom ska ké&nna sig behdvd trots att
han eller hon inte klarar samma praktiska géromal
som tidigare.

Vid ldkarbesoket da demensdiagnos stalls 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 kdnna sig uppmérksammade.
De narstaende behover kanna att det dr 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 stérre 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 genomforande. 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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