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Forord

Nir en familjemedlem fir en demenssjukdom paverkas oftast hela familjen. Vanligtvis medfor det
en pafrestning for relationerna inom familjen, men studier visar att denna péfrestning minskar
betydligt om man fir majlighet till praktiske, kunskapsmissigt och kinslomissigt stod. Det finns
idag ganska omfattande kunskap om nirstdendes situation och vilka stédinsatser som bér ges nir
en familjemedlem drabbas av demens. Den internationella forskning som har bedrivits visar
exempelvis att utbildning, psykosociala stddprogram samt stéd i form av vixelvird och dagvird
har positiva effekter for bide den person som har en demenssjukdom och dennes nirstiende. Vi
vet ocksd att den positiva effekten forstirks om stédet erbjuds tidigt och 4r varaktigt 6ver tid,
flexibelt och individuellt anpassat utifrin familjens behov. De studier som har genomforts har
dock frimst omfattat dldre personer och deras nirstdende, vilket dr naturligt dd det frimst dr
personer dver 75 ar som drabbas av en demenssjukdom. Men, en demenssjukdom kan dven
debutera i yngre aldrar (under 65 4r), dven om det inte ir lika vanligt. D3 situationen fér yngre
personer och deras familjer skiljer sig frin de idldres, kan man inte sjilvklart 6verfora resultaten till
de yngre d& de ir i en helt annan fas av livet, oftast yrkesverksamma, ibland med hemmavarande
barn.

I Socialstyrelsens nationella riktlinjer fér vird och omsorg av personer med demenssjukdom
(2010) lyfts denna fraga specifikt fram. Socialstyrelsen rekommenderar att Hilso- och sjukvérden
och Socialtjinsten bor erbjuda verksamheter for dagvard och boende som specifike rikrar sig till
yngre personer med demens och att dven specifikt och anpassat stéd till nirstdende till yngre
personer med demenssjukdom bér finnas. Socialstyrelsen podngterar dven att alla former av stod
bor utformas individuellt och i nira dialog med familjen. D3 vi fortfarande har ganska begrinsad
kunskap om vad detta stod specifike kan bestd av, utgér denna rapport ett viktigt underlag som
kan anvindas vid utveckling av framtida verksamheter. Rapporten ger dessutom manga bra
exempel pa stodinsatser som nirstdende till yngre personer med en demenssjukdom fakeiske
efterfragar.

Kristianstad 2010-11-01

Anna-Karin Edberg
Professor Hogskolan Kristianstad



Sammanfattning

Introduktion och rapportens uppliggning

Det finns ett fital studier som har undersoke situationen for nirstiende till yngre personer med
demenssjukdom. Dessa studier talar for att nirstdende som lever tillsammans med en person med
demenssjukdom kommer att belastas allt tyngre och de kommer att behova individuellt anpassat
stod for att orka med sin situation eftersom varje nirstiendevérdares situation ir unik (Luscombe,
Brodaty & Freeth, 1998, Jubb, Pollard & Chaston, 2003, Armstrong, 2003). Om nirstiende ska
orka leva tillsammans med en partner som ir demenssjuk behéver de erbjudas ett stod som ir
utformat utifrin deras situation och behov. I Hilso- och sjukvirdprogrammet for Region Skine
betonas vikten av att lyfta fram yngre personer med demenssjukdom och deras nirstdendes
situation ur ett regionperspektiv (Hilso- och sjukvardsprogram, region Skane, 2005). En studie
dir nirstdende sjilva fir delta i att utforska hur ett nirstiendestod bor utformas kan ge virdefull
kunskap som kan bilda en bas f6r regionens planering av olika stddjande insatser. Syftet med
denna studie var att i samarbete med nirstdende till personer vars demenssjukdom debuterat fére
65 ars alder planera ett nirstiendestod.

Bakgrund till projektet

Att f3 en demenssjukdom och att vara nirstdende till en person som utvecklar en demenssjukdom
ir en ny situation for alla inblandade. Vi vet ganska lite om hur nirstiende till yngre personer
med en demenssjukdom upplever sin situation. For att undvika att bérdan blir for stor for de
nirstdende behovs olika samhilleliga insatser. For att 6ka kunskapen kring nirstdendes situation
genomfdrdes fokusgruppsintervjuer med nirstdende till yngre personer som drabbats av
demenssjukdom.

Studiens genomférande och etiska 6verviganden

Studien pagick mellan januari-april 2008 och genomférdes som ett deltagarbaserat
aktionsforskningsprojekt dir nirstiende till yngre personer med demens tillsammans med
forskare samtalade om vilka problem nirstdende har att tackla samt gav forslag pa hur ett
nirstdendestdd skulle kunna utformas. Samtliga nirstdende var maka eller make till en person
med demenssjukdom.

Vad fokusgrupperna kom fram till

Diskussionerna i fokusgrupperna omfattade tre faser; Tiden f6re diagnos — nir man anar att allt
inte stér ritt till, Tiden i samband med och efter diagnos — bekriftelse pd att det man anat var
sant, Den sena fasen — nir det blev oh&llbart. Dessutom framkom att det fanns behov av en
funktion som benimndes Lotsen. Namnet tillkom di fokusgrupperna signalerade ett behov av en
lotsfunktion, en person som skulle kunna leda och lotsa nirstende i vird- och omsorgsdjungeln.

Vad hinde sedan?
Studien har lett till att en dagsjukvardsenhet har startat ett projekt med avsikt att stédja relationen
mellan yngre personer med demenssjukdom och deras nirstiende.

Utvirderingsplaneringen och utvirderingen har utférts av studenter i sjukskdterskeprogrammet
vid hogskolan Kristianstad under handledning av forskare vid forskningsplattformen f6r
Nirsjukvérd.
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Slutord

Inom professionen tror man att man vet vilket stod nirstdende behover och min bestimda
uppfattning var att nirstdende till yngre personer med demens framférallt behover emotionellt
stod. Under studiens ging blev det dock tydligt f6r mig att det 4r omdjligt att ge stod till
nirstdende utan att samtidigt ta hinsyn till den sjukes behov och situation. Redan tidigt i
sjukdomsforloppet behovs individuellt anpassat stod som bér forindras i takt med sjukdomens
fortskridande. Dessutom behovs en sammanhallande link som kan lotsa vidare i processen och
vara ett stdd bade for den sjuke och nirstdende. Demenssjukskoterskan i kommunens hilso- och
sjukvdrd skulle kunna fungera som den lots som efterfrigas.



1. Bakgrund

1.1 Demenssjukdom hos yngre

Demens ir en sjukdom som inte bara drabbar ildre personer. Preliminira beddmningar pekar
idag pd att det i Sverige finns ca 9 500 personer som ir under 65 ar och som har nigon form av
demenssjukdom. En procent inom &ldern 60-65 &r 4r drabbad av nigon slags demenssjukdom
medan andelen av dem under 60 &r uppskattningsvis 4r en promille. Exkluderade 4r personer med
samexisterande Downs syndrom och demenssjukdom. Gruppen yngre personer med
demenssjukdom (under 65 &r) ir enligt denna berikning liten och dessa uppgifter dr mycket
osikra (Statens beredning for medicinsk utvirdering, (SBU), 2006, Statistiska Centralbyrdn
(SCB), 2007). Uppskattningsvis bor det finnas mellan 40-45 personer under 65 ar med

demenssjukdom i Nordgstra Skéne.

Bland yngre ir det frimst Alzheimers sjukdom som dominerar, men dven vaskulir demens,
frontallobsdemens och blandform av demens férekommer. Ofta tar det léng tid innan diagnos
faststills, beroende pé att demenssjukdomar i unga ar ir ovanliga och att symptomen kan
forvixlas med till exempel depression, stress och somatiska sjukdomar (Tindall & Manthorp,
1997, Armstrong, 2003, Markusson, 2004).

Foér yngre personer med demenssjukdom sker en f6rindring under flera ar. Eftersom denna
forindring ofta sker smygande, kan det vara svart att som nirstiende se att det ligger en sjukdom
bakom (Markusson, 2004). Vid Alzheimers sjukdom 4r minnesstrningar och forsimrad
tankefunktion ofta det forsta symptomet medan det vid frontallobsdemens frimst ir
personlighetsférindringar som dominerar bilden. Bide vid Alzheimers sjukdom och vid
frontallobsdemens bryts nervcellerna ner successivt. Detta leder s sminingom till bade fysiska
och psykiska funktionshinder. Vid vaskulir demens orsakas personens besvir av férindringar i
hjirnans blodkirl och symptomen skiljer sig frin Alzheimers sjukdom och frontallobsdemens.
Vanligtvis ir forloppet mera oregelbundet. Personen kan ha langa perioder med ett oférindrat
kognitivt status, avbrutet av pltsliga forsimringar (Armanius Bjorlin, m fl, 2004, Armstrong,
2003).

Demenssjukdomen progredierar olika snabbt hos olika personer men hos personer med tidigt
insjuknande, har sjukdomen tendens att progrediera snabbare 4n hos ildre personer (Tindall &
Manthorp, 1997, Berger, 2007). Vad som orsakar denna olikhet ir oklar. De tidiga symptomen
vid Alzheimers sjukdom skiljer sig frin symptomen i senare skede. Dessa tidiga symptom tolkas
inte sillan som stress. Till detta kommer ofta kinslomissiga storningar. Dessa forindringar kan
vara de sviraste att hantera, bdde f6r den som ir sjuk och for den nirstdende. Personer som
tidigare varit omtinksamma kan drabbas av personlighetsforindringar med tendens att bry sig
mindre om sina nira, verka ointresserade och franvarande. Vidare kan sjukdomen leda till att den
drabbade far svart att skota sitt arbete, vilket kan innebira en katastrof bade f6r familjelivet och

for arbetslivet (Luscombe, Brodaty & Freeth 1998, Armstrong, 2003, Markusson, 2004).

1.2 Demenssjukdomens péverkan pd yngre och deras nirstdende

Vardagslivet for yngre personer med demenssjukdom och deras nirstdende ser pd ménga sitt
annorlunda ut dn for dldre personer. De yngre kan ha andra behov och andra férvintningar pa
livet @n personer som har levt lingre (Tindall & Manthorp, 1997, Berger 2007). Enligt Jubb,
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Pollard & Chaston (2003) ir yngre personer med demenssjukdom mer medvetna om sin
situation och kinner ett storre behov av att fi information om sjukdomen och vad som hinder
med dem (a.a.). Flera olika moment i vardagen kan upplevas anstringande béde for den som ir
sjuk och f6r familjen. Att inte kunna skota sitt arbete som tidigare och dirmed inte kunna bidra
till familjens forsorjning, inte lingre kunna kora bil eller delta i sociala sammanhang kan vara en
pafrestning. Detta kan paverka relationen med partnern (Armstrong, 2003, Jubb, Pollard &
Chaston, 2003, Berger, 2007). Yngre nirstdende ir ofta yrkesarbetande, har kanske barn som
fortfarande bor hemma och méjligen hjilper de sina férildrar eller svirforildrar. Den ytterligare
belastning det innebir nir partnern blir sjuk kan leda till stress och frustration for nirstiende
(Armstrong, 2003). Utvecklingen i samhillet gor att allt fler personer med nedsatt
funktionsforméga till f6ljd av sjukdom bor kvar i sitt ordinarie boende och fir huvuddelen av sin
hjilp fran nirstdende. Deras insatser dr avgérande for de sjukas mojligheter att bo kvar hemma.
Férmodligen kommer ansvaret for nirstdende som ger vard t personer med nedsatt
funktionsforméga i hemmet att 6ka i framtiden (Socialstyrelsen, 2004).

1.3 Situationen for nirstdende som vardar dldre personer med demens

Merparten av litteratur om nirstdende till personer med demenssjukdom har fokuserat ildre. I en
studie frin 1997 visade exempelvis Almberg, Grafstrdm och Winblad att nirstdende som har ett
huvudansvar for att virda ildre personer med demens riskerar att drabbas av utbrindhet.
Utbrindhet kan forekomma oavsett om den som har en demenssjukdom virdas hemma eller pd
sirskilt boende. Det 4r framfér allt kvinnor som riskerar att drabbas av utbrindhet (Almberg,
Grafstrom, Winblad, 1997). Jansson och medarbetare (2001) menar att det frimst dr kvinnliga
nirstdendevérdares livskvalitet som paverkas negativt d det foretridesvis dr hustrun som vardar
sin make. Dirfor kan utokade krav pé nirstdendes insatser vara att betrakta som en kvinnofriga
(Jansson, Nordberg, Grafstrom, 2001). Ungefir hilften av dem som vérdar fir anpassa sina egna
aktiviteter for att finnas till hands for den sjuke medan tre av fem hjilper till i kontakterna med
sjukhus och vardpersonal och hilften lagar mat, skéter inkdp och stidar (Ekwall, 2004). Andra
studier av nirstdende har visat att nirstdende till personer med demenssjukdom upplever simre
hilsa 4n nirstdende till personer utan demenssjukdom. I borjan av sjukdomsférloppet kan de
kidnna en otrygghet och osikerhet inf6r framtiden, utan mojlighet att paverka forloppet. Lingre
fram blir virden av mer praktisk karaktir och det kan kinnas tungt, bade fysiskt och psykiskt.
Aven relationen mellan den som ir drabbad av sjukdom och den som virdar kan paverkas,
speciellt om sjukdomen péverkar den kognitiva formdgan. De nirstdende fir ofta anpassa och
begrinsa sina egna intressen och aktiviteter till f6rman f6r den som ir sjuk och detta kan leda till
kinslor av otillricklighet och vanmakt. Kinslan av frihet kan forsvinna. Bristen pa forstdelse frin
omgivningen gor livet svirt bide for nirstdende och for personen med demenssjukdom
(Grafstrom, 1994, Jansson, Nordberg, Grafstrom, 2001, Strandberg, 2003, Almberg, Jansson,
2002, Armstrong, 2003, Kristensson Ekwall, 2004). Soderlund (2004) pekar pa ett samband
mellan de nirstiendes kinsla av kontroll éver situationen och deras kinsla av vilbefinnande.
Férmagan till positiv anpassning till situationen och det stéd de fir av andra paverkar dven det
deras hilsa (a.a.). Oberoende av sjukdom och vilken dlder den sjuke har kan man férmoda att
upplevelsen av bérda hos nirstdende till yngre personer med demens kan ha liknade grunddrag
och att nirstdende behover stod for att orka med att virda.

1.4 Nirstiendestod

I en svensk studie (Stoltz, 20006, s. 64) formulerades foljande beskrivning av begreppet stod till
anhdriga som vardar en nirstdende hemma: "Delvis innebir stid tillbandahillandet av generell
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handgriplig hjilp, sasom information, utbildning, ekonomiskt bistind, hjilpmedel och extern service.
Det skapar forutsittningar for att underlitta anhiorigas kompetens eller kapacitet att virda. Dessutom
innebiir stod nodvindiga kvaliteter som individuell anpassning, forinderlighet, lingsiktighet, utrymme
[for att ge uttryck for kinslor savil som en idé om etr smsesidigt och jimbirdigt utbyte mellan de
involverade personerna.” Vidare beskriver samma forfattare uppfattningen av stod som det upplevs
av nirstdende. De uttryckte det som "Azt uppleva en kinsla av samhiorighet med andra i virdandet”
och "Att kinna sambirighet inom sig sjilv i virdandet” (Stoltz, 2006 s. 63- 64). Detta stimmer vil
overens med vad Ekwall kom fram till i en studie frin 2004 (Ekwall, 2004).

1.5 Stod dill nirstdende som vérdar yngre personer med demens

Eftersom nirstiende som hjilper och/eller virdar ndgon i hemmet utsitts f6r betydande stress och
risk for ohilsa och férmdagan till en positiv anpassning till situationen stills p& prov giller det for
dem att hitta balansen i att vara nirstdende och samtidigt virdare. Detta dr en uppgift som manga
ginger kan upplevas svir och som nirstiende till yngre personer med demens kan behova stod for
att klara av (Luscombe, Brodaty & Freeth, 1998). Oftast 4r det en maka eller make som virdar
sin partner (Ferran, Wilson, Doran, m f1.1996). Att vara nirstdende kan erfaras bade stressigt och
sondrande. Ett vil utformat stéd till nirstdende behover vara individuellt anpassat, ta
utgdngspunkt i flera faktorer samt involvera hela familjen. Vad detta innebir i praktiken och hur
ett sddant stod ska utformas for yngre personer med demens och deras nirstiende ir ett relativt
outforskat omride. En méjlighet for att kunna utforma ett stdd anpassat for nirstdende vore att
lita dem sjilva deltaga i planeringen och utformningen av stédet. Det dr nddvindigt att £3 en
storre forstdelse for hur de som lever tillsammans med yngre personer med demens upplever sin
situation och utforma stédet utifrin denna forstdelse. Syftet med denna studie var att i
samarbete med nirstiende till personer vars demenssjukdom debuterat fore 65 ars alder planera
ett nirstdendestdd.



2. Studieupplidgg och etiska dverviganden

2.1 Studieupplag

Deltagarbaserad aktionsforskning eller [eng.] Participatory Action Research (PAR) ir en interaktiv
forskningsmetod som innefattar reflektion, analys och handling (Stringer & Genat, 2004). Inom
PAR betraktas inte deltagarna som forskningsobjekt utan som medforskare. Omvint ir forskaren
inte bara forskare utan ocksé deltagare. I den deltagarbaserade forskningstraditionen skrivs ofta
rapporter med ett friare sprik 4n vad som ir vanligt i traditionell forskning (Heron & Reason,
1997). PAR bygger pa tre faser, problemorienteringsfas, planeringsfas, och handlingsfas. I
problemorienteringsfasen beskrivs problem olika deltagare uppmirksammat. I planeringsfasen tar
forskare och deltagare tillsammans stillning till vilken férindring som skall ske med utgdngspunkt
frin det som framkommit vid problemidentifieringen. Utifrdn dessa forslag planerar deltagarna i
handlingsfasen tor hur forindringar skall kunna forverkligas. I aktionsforskning finns dven en
utvirderingsfas vilket innebir att pa ett organiserat sitt analysera vilka effekter forindringsarbetet
har medfért for de inblandade. Detta kan leda till identifiering av nya problem, som man p3 nytt
identifierar och reflekterar 6ver, vilket 4r en cyklisk process. En av vinsterna med att arbeta
deltagarorienterat ir att forskare och deltagare tillsammans i olika utstrickning ir delaktiga i
studiens alla faser, frin sjilva problembeskrivningen fram till implementeringen av
forskningsresultatet. (Waterman, Tillen, Dickson, de Koning, 2001, Stringer & Genat, 2004).
Studien genomfordes med deltagare frén tvd medelstora kommuner, tv min och nio kvinnor.
Samtliga var make eller maka och alla utom en var i yrkesverksam élder och hade ett arbete
utanfor hemmet.

2.2. Etiska 6verviganden

Studien designades for att kunna uppritthalla etiska principerna f6r klinisk forskning; respeke for
autonomi, inte skada, gora gott samt rittviseprincipen (Medicinska forskningsradet, 1996).

Fér att kunna uppritthilla dessa principer inbjéds nirstdende till kiinda yngre personer med
demens frin specialistmottagningarna till en informationstriff Vid informationstriffen utdelades
informationsbrevet. I informationsbrevet framgick undersékningens syfte, hur undersskningen
var upplagd, att deltagandet i studien var frivilligt och att deltagarna nir som helst kunde avbryta
sitt deltagande i studien utan att ange ndgot skil samt att materialet behandlades konfidentiellt
(Kvale, 1997). I gruppen férdes diskussioner om vikten av att kiinna sig trygg med att det som
diskuterats stannar inom gruppen och inte diskuteras utanfér rummet. Risker med projektet var
att deltagarna i fokusgrupperna kunde bli illa berrda av att diskutera svérigheter som de
upplevde och att det fanns en risk att projektet skapade férvintningar pd samhilleligt st6d som
inte var mojliga att infria. Likasd kunde det finnas en risk med att det som diskuterades i
fokusgruppen inte stannade dir utan spreds, dd man inte kunde avkriva deltagarna tystnadsplike
utan endast diskutera vikten av att det som sades i gruppen stannade dir. For att minimera
risken, berérdes detta vid samtliga triffar. De flesta av deltagarna hade en etablerad kontakt med
sjukskoterska eller kurator om behov av stodsamtal skulle uppstd. Dessutom hade undersékaren
mdngarig erfarenhet av att leda grupper.

Vinster med att deltaga i projektet var att deltagarna fick majlighet att prata med andra i liknande
situation. Mgjligheten fanns f6r deltagarna att knyta nya kontakter med personer i gruppen och
detta kan ses som en vinst. En annan méjlig vinst 4r att deltagarna kommer att i del av ett stod
som de sjilva var med om att planera. Det finns ocksé en brist pd interventionsstudier som
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utvecklar stod ur nirstdendes egna perspektiv (Lundh, 2004). Av den anledningen kommer denna
studie att bidra till kunskapsutvecklingen inom omrédet. Studien har granskats och godkints av
Etikradet vid Hogskolan Kristianstad (Dnr ER2007-68) samt av berdrda verksamhetsansvariga.

3. Resultat

Studien visade att redan tidigt i sjukdomstérloppet behvs individuellt anpassat stdd som sedan
behéver forindras i takt med att sjukdomsprocessen fortskrider. Resultatet frin
problemorienteringsfasen presenteras under fyra faser; Tiden fore diagnos- nir man anar arr ally
inte stdr rétt till; Tiden i samband med och efter diagnos- bekriiftelse pd att det man anat var sant;
Den sena fasen — néir det blev ohillbart; Lotsen — for att underliitta jvergingen mellan faser. Under
respektive fas presenteras nirstdendes upplevelser, stod till den sjuke och stod for egen del. Under
rubriken Fynd frin planeringsfasen presenteras de planerade aktiviteter som projektet givit upphov

till.

3.1 Tiden fore diagnos — nidr man anar att allt inte star rite till

Oron f6r den sjuke var visentlig i denna fas. Oftast var det de nirstdende som forst upptickte att
allt inte stod ritt till och de ansdg att det mest angeligna var att maken/makan som uppvisade
symtom i forsta hand skulle f3 individuellt stdd och hjilp. Tanken att det kunde réra sig om en
demenssjukdom fanns inte i borjan av processen eftersom de forsta symtomen liknade de symtom
som férekommer vid depression eller utmattningssyndrom. Nirstdende upplevde att den sjuke
blev passiv och inte ville g4 till arbetet. P4 olika sitt forsskte man uppmuntra och stédja den sjuke
att komma ividg. Detta kunde orsaka konflikter och irritation makarna emellan da de hade svart
att forstd vad som hinde eftersom den sjuke alltid tidigare trivts pd sin arbetsplats. Det kunde
ocksé forekomma att det var pd arbetsplatsen som de forsta tecknen mirktes. Dessa tecken kunde
vara att personen inte lingre hann med sina arbetsuppgifter som tidigare eller oftare gjorde fel

(Tabell 1).

3.1.1 Stod till den sjuke — utredning, samverkan mellan olika aktérer samt stod for den sjuke ate
klara arbetet

Ett indireke stod som samtliga nirstiende forde fram handlade om utredningen. For att de sjilva
skulle md bra poingterade de vikten av att den sjuke skulle f stdd i form av utredning och att
den skulle inledas s fort som méjligt och inte ta for ling tid.

”Varfor kan han aldrig fi ndgon tid tinkte jag. Det tog hela sommaren di inget hinde med
ryggmirgsprovet. Det var nog 3 manader vi fick vinta”.

Dessutom anségs det viktigt med 6ppenhet och irlighet mellan sjukvirden, den nirstdende och

den sjuke under hela processen och synpunkter framfordes om vikten av samverkan mellan
primirvarden, foretagshilsovirden, arbetsplatsen, nirstdende och den sjuke (Tabell 1).
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Tabell 1. Den forsta tiden - nir man anar att ndgot inte stér ritt till

Nirstiendes forslag pa stod

Upplevelser i relation till den sjuke:
Oro 6ver vad den sjuke har drabbats av

Oro f6r hur den sjuke ska kunna klara sitt
arbete

Onskan om att vara delaktig

Upplevelser i relation till sig sjilv:
Kinslor av oro, osikerhet, ovisshet och
maktloshet

Kinslor av ensamhet

Onskem3l om std till den sjuke:
Utredningen bor inledas sa fort som méjligt
och nirstiende behdver goras delaktiga. Den
nirstiende bor hillas informerad om vilka
undersdkningar som kan bli aktuella och hur
utredningen framskrider av utredande.

Arbetsgivaren behdver mojliggora for den sjuke
att arbeta kvar under en 6vergingsperiod.
Foretagshilsovarden behover kopplas in och
nirstdende goras delaktiga.

Primirvarden, féretagshilsovarden,
arbetsplatsen, nirstdende och den sjuke
behéver samverka. Onskem4l om att
arbetsgivaren ringer och att arbetskamrater
haller kontakten, bdde under tiden utredning
pagar och nir diagnos stillts. Vikeigt med
oppenhet/irlighet mot varandra.

Onskemal om stod till den nirstiende:
Primirvardens personal méste ta den
nirstdendes oro pd allvar. For att inte negligera
den nirstdende behéver personalen utbildning
i demenssjukdomar och demenssymtom hos
yngre personer. Primirvarden bér erbjuda
informationsskrifter och informera om var
information kan nds, exempelvis via Internet.
Informationen inriktad mot yngre personer
med demenssjukdom behéver utvecklas.

Innan remiss skickats till specialistmottagning
bor den demensansvariga sjukskoterskan i
primirvarden erbjuda familjen individuellt
utformat samtalsstod.

12



"Tiden 4r ling nir man gér och vintar pd att nigonting ska hinda. Nu hade vi ju dntligen
kommit till doktor och dé trodde man ju det skulle rulla pd men det var trogt.”

Vidare fordes samtal om betydelsen av att arbetsgivaren och arbetskamraterna héller kontakten,
bade under tiden utredning pdgér och nir diagnos stillts

3.1.2 Stod for egen del — samtal, héllas informerad om utredningens ging, bli tagen pa allvar,
skriftlig information

Aven om det som var mest centralt initialt var att den sjuke fick stod, uttryckte de nirstdende ett
behov av stdd mer direkt riktat mot dem sjilva. Tiden fram till diagnos upplevdes omvilvande
och kinslor av oro och maktloshet avlgste varandra. De berittade om hur de pendlade mellan
hopp och fértvivlan. Som nirstdende kinde de sig utlimnade och ensamma under utredningens

ging (Tabell 1).

”Om jag ska g4 tillbaks och titta pd min man... och nir jag upptickte det sa fick jag definitivt
inget stdd ndgonstans inom primirvirden.”

Ofta var symtomen diffusa varfor det inledningsvis kunde kinnas osikert om det var en sjukdom
det handlade om, men nigonstans anade man som nirstdende att allt inte stod rite till. D3
utredning inletts upplevdes frustration éver att den tog léng tid och att de under denna tid levde i
ovisshet. Minga ginger kiinde de sig vilsna eftersom de inte visste var de skulle vinda sig med sina
fragor och denna ovisshet kiindes som en bérda.

”Jag saknar nagonstans att vinda mig till p& kvillen till exempel. Att ha ndgon att vinda sig till pa
kvillen vore jittebra.”

Vidare infann sig en osikerhet om hur situationen skulle hanteras. En stérre lyhérdhet frin
primirvirden 6nskades, att nirstdendes oro skulle tas pd allvar och att primirvirden behéver
uppmirksamma att dven personer i yrkesverksam &lder kan drabbas av demenssjukdom. Under
utredningens ging ville samtliga héllas informerade om vilka undersékningar som kunde bli
aktuella samt vad dessa visade. Dessutom visade fokusgruppssamtalen att nirstiende inte hade
kinnedom om att det finns demensansvariga sjukskdterskor pa virdcentralerna. For att fi
bekriftelse i sina iakttagelser sokte de istillet stéd hos slikt och vinner nir de anade att ndgot var
fel. Samtidigt var det inte alltid de fick den bekriftelsen de onskade dir utan kinde sig
nonchalerade.

Vissa nirstdende hade i bérjan av sjukdomsforloppet sjilva fétt stod fran foretagshilsovirden och
ndgon i gruppen hade fitt stéd frin psykiatrin i att s6ka fortsatt hjilp. Slutligen sokte nirstiende
aktivt information via Internet och informationsskrifter eftersom misstanken om att det kunde
rora sig om en demenssjukdom var stark. Meningen i fokusgruppen var dock att informationen
de fann inte var direke riktad mot yngre personer med demenssjukdom utan var mer allmint
hillen. Onskem3l framkom om nytt material med denna inriktning.

For att lindra kinslan av ensamhet poingterades vikten av samtalsstd, detta stod foreslogs
demensansvarig sjukskoterska eller ndgon inom foretagshilsovarden kunna ge, beroende pa var de
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forst sokt. For att samtalsstddet skulle upplevas meningsfullt och hanterbart ansigs det viktigt att
stodet skulle skriddarsys och utformas individuellt samt rikeas till hela familjen.

3.2 Tiden i samband med och efter diagnos — bekriftelse pa att det man anat var sant

S& smaningom bekriftades att det de anat var sant. Trots att det var tungt och svart att fi en
demensdiagnos kindes det ind4 som en littnad att f3 veta vad som var fel. Detta upplevdes som
en brytpunkt eftersom nirstdende fore detta hade svivat i ovisshet. Samtidigt framstod vetskapen
om att den sjuke maken/makan i vissa fall var ensam hemma utan sysselsittning frustrerande

(Tabell 2).

3.2.1 Stod for den sjuke — stéd pa arbetsplatsen, meningsfull sysselsittning for den sjuke

Centralt i intervjuerna var att om den sjuke hade en trygg och meningsfull sysselsittning kinde
sig nirstdende ocksd trygga. Det kindes angeliget att personen med demenssjukdom under en

overgingsperiod fick fortsitta arbeta for att s8 smaningom trappa ner. Forstdelse och hjilp frin
den sjukes arbetskamrater och anpassning av arbetsplatsen upplevdes som ett stdd:

”Hade han haft meningsfull sysselsittning hade han matt bittre men jag tror inte han hade métt
bittre av att stanna kvar pa sitt gamla jobb for dir hade blivit kontroverser. Utan sysselsittning
blev han mycket simre, han rasade.”

Fokusgruppssamtalen visade att de nirstdende onskade stdd i form av ledsagning eller personlig
assistent/kontaktperson som kunde gora tillvaron glidjefylld och meningsfull for den sjuke,
samtidigt som den nirstdende kunde koppla av. Forslag framkom om att sjilv kunna utse en
person, kanske ur bekantskapskretsen, som kunde fungera som ledsagare. Hemtjinst upplevdes
inte som ett stdd av god kvalité eftersom stddet de sjuka och deras nirstdende behover i bérjan av
demenssjukdomen inte var av praktisk natur utan mer fyller en social funktion. Vid samtalen
framkom att nirstdende kinde sig otrygga med traditionell hemtjinst eftersom de uppfattade att
personalomsittningen var stor. Den stora personalomsittningen gjorde dem osikra, det var
otryggt att inte veta vem ur personalgruppen som skulle komma, om personalen varit dir eller
vad de hade gjort under dagen. D3 den sjuke sillan sjilv kunde redogora f6r detta fanns oro for
att vem som helst kunde slidppas in i deras gemensamma hem. Nirstiende beskrev vidare att ha
personal i det egna hemmet kindes som att ha en frimling i sitt hem och att inte veta vad som
skett under dagen kinns svart. Dessutom saknade de kommunikation med personalen, det
antecknades sillan i pirmen som varje virdtagare har och att triffas personligen var sillsynt. For
att hemgjinst skulle upplevas hanterbart och meningsfullt behévde personalen ha insike i vad de
olika demenssjukdomarna hos yngre personer innebir. Annars blev det svért f6r dem att kunna ge
ritt omsorg och bemétande. Hir understréks betydelsen av att personalen har kunskap och
forstaelse for hela situationen personerna lever under. Dessutom betonades att personkemin méste
stimma mellan den sjuke och personalen. Slutligen framkom 6nskemal om sirskilda demensteam
med den kompetensen.

Eftersom personer med demenssjukdom ofta sjilv har svart att inse sina begrinsningar skapade
detta en kiinsla av maktloshet hos nirstdende nir de kinde att hjilp skulle behdvas utifrin. D3
ansdkan om stéd hos kommunen gjorts och den som var sjuk inte ville ta emot det stéd som
erbjods fick nirstdende veta att inget kunde goras mot den sjukes vilja. Hir diskuterades behovet
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av speciella team som har kunskap om den situation som féreligger och som kan stdja
bistaindshandliggarna nir beslut om insatser ska fattas.

Nir den sjuke inte lingre klarade att vara ensam hemma diskuterades behovet av olika
stodformer. For att dagvird och korttidsvard ska kinnas meningsfullt krivs dven hir att
personalen har kunskap och adekvat utbildning om de speciella férhallanden som yngre
demenssjuka och deras nirstdende har.

"Det dr absolut inte OK att de yngre placeras med 85- dringarna. Det kinner jag vildigt starkt att
det inte dr okej. Aldrig jag vill inte det, det 4r sd annorlunda.”

Vidare upplevdes det angelidget att miljon skulle anpassas utifrin yngres behov. Hir betonades att
miljon inte fick pdminna om “ett gammalt dlderdomshem” utan vara modern och anpassad for
yngre personer. Utemiljon borde vara en hemlik tridgird som ir littillginglig och avgrinsad.
Eftersom det endast finns dagvard och korttidsboende med inriktning mot ildre att tillgd kiindes
det 4inda bra att ha mojlighet till avlastning dir. En befintlig behandlingsenhet f6r personer med
kognitiva nedsittningar (dagsjukvard) dir patienter far meningsfull sysselsittning under dagen,
dir miljon och aktiviteterna ir vil anpassade till individen var en angeligen stodform. Onskemal
om en integrerad dagsjukvard, dagverksamhet/korttidsvird med mojlighet till 6vernattning
framférdes.

”Man vill ju inte limna sin man hur som helst utan det ir ju tryggheten man vill ha ocks, var
limnar jag honom, vet jag att han har det bra och vet jag att han tycker det ir roligt sa blir jag

elad.”

I samband med diagnos diskuterades betydelsen av att information om sjukdomen och prognos
gavs till hela familjen och girna vid mer 4n ett tillfille. For att minska ovissheten och for att litta
pa bordan kunde upprittandet av en individuell handlingsplan for fortsatt omhindertagande vara
till stor hjilp. Stéd i form av kognitiva hjilpmedel ansigs virdefullt hos dem som haft
mdjligheten att prova. Dock hade inte alla fitt information om dessa hjilpmedel (Tabell 2).
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Tabell 2. Tiden i samband med och efter diagnos- bekriiftelse pd att det man anat var sant

Upplevelser:

Nirstiendes forslag pé stod

Upplevelser i relation till den sjuke:
Vikten av meningsfull sysselsittning

Vikten av att den sjuke slipper vara ensam
hemma

Upplevelser i relation till sig sjilv:
Kinsla av maktloshet nir den sjuke inte vill ta
emot nya insatser

Okad ansvarsbérda och rollférindringar

Sorg och férindrade framtidsplaner

Frustration ver att inte f3 tid for sig sjilv

Onskemil om stod for den sjuke:

Arbetsgivaren behover forstd att det dr angeliget
att ha kvar arbetsgemenskapen och dirfor
erbjuda anpassade arbetsuppgifter under en
overgdngsfas.

Ledsagning och kontaktperson. Viktigt att det dr
samma person. For att stédet ska upplevas
hanterbart krivs att personkemin stimmer.
Onskemal om att sjilv kunna utse en
kontaktperson ur bekantskapskretsen.

Integrerad dagvird/korttidsvard. For att detta
stod ska upplevas hanterbart krivs att personalen
har kunskap och utbildning om de speciella
forhallanden som rider f6r yngre demenssjuka
och deras nirstdende. Viktigt att miljén anpassas
till yngre personer.

Dagsjukvérd dir innemiljon 4r modern och
hemlik och aktiviteterna vil anpassade till
individen med méjlighet till 6vernattning.
Utemiljon bér vara en tridgird som ir
lattillginglig och avgrinsad, dven den hemlik.

Onskemal om stdd for den nirstiende:

Viktigt att bistindshandliggaren dven ser till de
nirstiendes behov. Speciella team som har
kunskap om den situation som foreligger och
som kan stddja bistdndshandliggarna nir beslut
ska fattas om insatser.

Stdd och hjilp frén personal i att ta de svéra
besluten nir man sjilv inte orkar. Vikten av att
uppritta en individuell handlingsplan som viger
in hela familjens behov.

Alla nirstiende bor erbjudas minst ett samtal hos
kuratorn pa specialistmottagningen. Mgjlighet
att ringa sjukskoterska pé specialistmottagningen
for att £3 stod i att klara vardagen. Samralsstod
frin dagsjukvirdens personal.

Arbetet upplevdes som en fristad. For att kunna
fortsitta arbeta krivdes hjilp i hemmet eller
dagvird som fungerar. Kontakt med andra
nirstiende i samma situation.
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3.2.2 Stod for egen del— det egna arbetet som avkoppling, behovet av att bli sedd och hérd

Oro och ovisshet uttrycktes infor framtiden. Att leva tillsammans med en partner med
demenssjukdom upplevdes i manga fall krivande och tdlamodsprovande och innebar
rollférindringar dver tid. Dirfor onskades storre forstielse hos personalen for att fa stod i att ta de
svira besluten nir de kinner att de sjilv inte orkar. Ansvarsbérdan ckade i takt med att
sjukdomen progredierade, eftersom de nirstiende fick dverta det man tidigare gemensamt hjilpts
dt med. Detta upplevdes pafrestande och de saknade nigon att dela ansvaret med. Hir kunde
ovriga familjemedlemmar utgora ett stdd vad gillde vissa praktiska goromal. Négra i
fokusgrupperna uttryckte att de fitt lira sig att gora nya saker som de tidigare trott att de inte
skulle klara av som till exempel tekniska géromal.

"Viktigt att redan frén bérja i veta vilket stod som finns att tillgd nir behovet uppstar.”

Avsaknaden av att {3 tid f6r sig sjilv var tydlig eftersom maken/makan stindigt var vid deras sida.
Vissa nirstdende upplevde att de gitt frén att vara make eller maka till virdare, medan andra
tydligt markerade att de inte ville anta rollen som virdare. Genom att drabbas av demenssjukdom
mitt i livet férindrades framtidsdrommarna. En stor sorg upplevdes nir de sig personen de ilskar
forindras. Nir det intellektuella utbytet efterhand blev simre kindes det péfrestande. Det
kinslomissiga stddet var betydelsefullt for att kunna hantera egen oro samt f6r att fa stod i alla de
svdra beslut som de méste fatta for sin make/maka. Synpunkter framkom att alla nirstdende bor
bli erbjudna dtminstone ett bessk hos kurator pd specialistmottagningen eftersom detta upplevdes
meningsfullt och stédjande. Kuratorn upplevdes vara ett stéd i att hjilpa nirstdende att std upp
for sig sjilv och sitt mdende. Dirmed kinde de sig bekriftade och behévde inte argumentera for
att bli sedda, horda och trodda pé&. Dessutom kunde kuratorn vara behjilplig med att kontakta
forsikringskassan eller andra aktorer d& det ibland upplevdes svirt att kunna ringa dessa frin
arbetet. Vidare kinde deltagarna stéd frin sjukskéterskorna pa specialistmottagningarna da de
upplevde att de nir som helst kunde ringa och fa svar pa olika frigor eller bara for att prata om
ndgot som upplevdes svért. Uttrycket att bli ”coachad” anvindes. Dessutom kinde de stod for
egen del frin dagsjukvardens personal. Personalen dir sig dven nirstdendes behov och bjod in for
samtal nir ndgon hade behov av detta. Som nirstdende kinde de sig da bekriftade och sedda.

”Ibland s& kan man behéva stéd alldeles sjilv och fa pysa ut frustration och sd.”

Glomskan och det férindrade beteendet hos personen med demenssjukdom skapade problem i
vardagen och upprepade frigor kunde vara tdlamodsprévande. Dirfor ansdgs det virdefullt att ha
sitt arbete att g till, en fristad dir de inte hade tid att tinka pa vad som hinde hemma. Arbetet
ingav trygghet och avkoppling och kindes viktigt att ha kvar. For att kunna detta krivdes att fa
hjilp i hemmet eller att maken/makan fick dagvird. Négon beskrev att stodet frdn vinner som
varit i samma situation varit betydelsefullt och vissa hade fortfarande hemmavarande barn som de

kunde férlita sig pa.

Vidare framkom 6nskemal om samtalsgrupper samt demensférening med inriktning mot yngre
nirstdende. Vissa deltagare i fokusgrupperna hade flera personer i slikten som hade haft nigon
demenssjukdom och detta skapade oro hos barnen. Dessa deltagare tillsammans med barnen hade
deltagit i ett utbildningsprogram/samtalsgrupp. Detta 6ppnade upp for fortsatta samtal hemma
eftersom alla fick samma information samtidigt, vilket upplevdes positivt. Ett eget forum for
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barnen att kunna samtala om sin sjuke férilder samt om oron for irftlighet hade setts som négot

positivt (Tabell 2).

3.3 Den sena fasen — nir det blev ohallbart

Tankar pé att maken/makan skulle behéva flytta till sirskilt boende upplevdes som avligset hos
de flesta av deltagarna och det kiindes svirt att vinja sig vid den tanken. Négra hade dock bestimt
sig for att nir hemsituationen blev ohéllbar fanns inget annat alternativ dn att lita maken/makan
flytta. Kinslor av att redan innan ha férlorat sin make/maka framkom i samtalen. Ingen av
fokusgruppsdeltagarnas make/maka hade dnnu flyttat men ndgon vistades pé ett korttidsboende i
vintan pd permanent boende (Tabell 3).

3.3.1. Stod for den sjuke— ett annat boende anpassat till den sjukes behov och vanor

Tankarna inf6r framtiden och p4 att den sjuke skulle flytta var kluvna. Dels fanns kinslan av
frihet, "att bara komma hem och fi vara” dels kiinslan av att 6verge. Aven tankar p4 vad
omgivningen skulle tycka fanns. Tvekan infor att ta hem den sjuke pd besok framkom eftersom
det fanns en ridsla for att personen inte ville tillbaka till boendet igen.

"Hem har jag inte vigat ta honom f6r da 4r jag ridd att han inte vill dka ivig igen eftersom han
inte har velat ivig o inte har insikten, han méste ivig for att jag ska 3 vila.

Fér att nirstiende littare ska kunna anpassa sig till den nya situation som det innebir nir den
sjuke maste flytta dr det angeliget att miljon pd boendet dr vil anpassat till yngre personers behov.
Dessutom ir det viktigt att personerna som bor dir ska vara i ungefir samma fas i sjukdomen.
Vidare diskuterades det att personalen ska vara vilutbildad, intresserad samt visa personlig

laimplighet (Tabell 3).

"Det jobbigaste att tinka pa dr att man ska behova limna bort. Det 4r nigonting som jag inte kan
tinka pa. Jag kinner inte det bra, jag vet inte varfor men det ir precis som jag inte har kommit s3
langt. Jag kan kidnna att jag 6verger honom. Tink att jag inte ska klara detta utan méste limna
honom, det tinker jag ofta pa. Det ir jittejobbigt.”

Tabell 3. Niir det blev ohdllbart

Upplevelser: Forslag pd stod
Upplevelser i relation till den sjuke: Onskemal om stod for den sjuke:
Kluvna kinslor nir den sjuke méste flytta Handplockad vilutbildad personal med

personlig limplighet. Viktigt att miljon ar
anpassad till den yngre demenssjuka personens

behov.
Upplevelser i relation till sig sjilv: Onskemal om stod for den nirstiende:
Onskan om att 3 vara delaktig. Personalen Personal miste bjuda in nirstdende i
madste “bjuda in” nirstdende i sjukdomens alla  omvéirdnaden s3 att man zzllsammans kan gora
faser i omvirdnaden s att man tillsammans det bista for den sjuke.

kan gora det bista.
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3.3.2. Stod for egen del — att bli sedd och kinna sig delaktig

De nirstdende 6nskade bli inbjudna i omvardnaden och vara delaktiga under sjukdomens alla
faser. Dirfor betonades det att personalen maste involvera nirstende sd de tillsammans kan géra

det bista f6r den sjuke (Tabell 3).
"Man behéver stdd i vara den man dr. Att bli hord och bekriftad av personalen.”

3.4 Lotsen — for att underlitta 6vergingen mellan faser

I samband med aterkoppling till fokusgrupperna och arbetsgruppen inom Kompetenscentrum
demens fordes diskussioner kring en lotsfunktion. Lotsfunktionen beskrevs som att den
avlimnande enheten introducerar till den mottagande enheten. Behov av stéd nir nya insatser,
exempelvis hemtjinst, dagvérd, 6verging frin dagvird till korttidsboende skulle introduceras var
centralt. Vid analysen av intervjuerna stod det klart att behovet av en person som kan fungera
som lots mellan dessa 6vergingar var betydelsefullt. Den forsta 6vergingen kan vara nir personen
som tidigare varit frisk fir en demensdiagnos. Nista 6vergdng kan vara att g8 ifrin make/maka till
att vara vardare och sedan 6vergingen frén att bo tillsammans med den sjuke till att bli ensam
kvar i hushéllet efter flytten till ett sdrskilt boende. Vid de olika 6vergingarna efterfrigades en
person som kunde lotsa vidare till nista virdniva eller vara ett samtalsstdd. Personen som skulle
fungera som lots kunde eventuellt vara olika vid olika évergdngar. Vid 6vergingen, i samband
med utredning och diagnos kunde den demensansvariga sjukskoterskan pd vardcentralen eller
sjukskoterskan pa specialistmottagningen ha funktionen som lots. Nigon i gruppen beskrev att
nir information om korttidsboende skulle limnas triffades nirstdende, personen med
demenssjukdom samt berérd personal for att tillsammans diskutera kring detta, vilket upplevdes
positivt av alla. Métet ledde till att personal frin dagsjukvarden f6ljde med och introducerade
personen med demenssjukdom pi korttidsboendet. Modellen visar att lotsen dir limpligen
kunde vara en person frin dagsjukvirden som introducerade till nista virdnivd. Att ha tillging till
en lots skulle kunna underlitta for nirstdende, dels med att informera den sjuke nir det var dags
att ta emot mer hjilp och dels vara en link mellan paret och de olika professionerna inom
kommunen och sjukvirden. Lingre fram i sjukdomsprocessen kunde det vara
demenssjukskoterskan i kommunen som antog rollen som lots eftersom demenssjukskoterskan
har kunskap béde om regionens och kommunens hilso- och sjukvard.

3.5 Fynd frén planeringsfasen

Vid ett aterkopplingsméte fordes diskussioner inom arbetsgruppen for Kompetenscentrum
demens' om hur man skulle kunna minska ovissheten hos nirstiende tiden fore diagnos.
Aterkopplingen hade tvi syften, dels for att stirka tillforlitligheten i studien men iven for att f

! Kompetenscentrum demens 4r en samverkan mellan Region Skine, primirvirden samt de olika kommunerna i
Nordsstra Skdne. Denna grupp ska verka for tvirprofessionell utveckling av demensvirden inom Skdne Nordost dir
samverkan mellan landsting och kommun betonas, liksom utveckling av nirstdendestod.
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dem att ta sig an resultatet och vilja inf6ra férindringar. For att minska denna ovisshet for
nirstdende i vintan pa diagnos, planeras i delar av regionen utveckling av ett system dir den
demensansvariga sjukskoterskan pa virdcentralen alltid ringer hem till familjen nigra dagar efter
forsta besoket. Samtalsgrupp for nirstiende startade tidigare dn planerat dd den ena fokusgruppen
fortsatte som samtalsgrupp. Vidare har samverkan skett med anhérigsamordnare i kommunal
verksamhet under projektets ging. Dessutom har diskussioner forts kring dagverksamhet med
inriktning mot yngre demenssjuka.
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4, Diskussion

For att tillsammans med nirstiende till yngre personer med demenssjukdom planera ett
nirstdendestod valdes en kvalitativ ansats med en forskningsdesign utifrén deltagarbaserad
aktionsforskning dir datainsamlingen bestod av fokusgruppsamtal. Stringer & Genat (2004)
menar att det finns ett antal olika aspekter att ta hinsyn till nir man bedémer validiteten i ett
deltagarbaserat aktionsforskningsprojekt (PAR).

4.1 Metoddiskussion

I PAR ir den pragmatiska validiteten (utility) sirskilt viktig att uppmirksamma. Den pragmatiska
validiteten handlar om att studien 4r god och virdefull om den kan anvindas i praktiken (Stringer
& Genat, 2004). Det 4r svart i praktiken att ta sig an resultat men i PAR ligger tanken i att om de
som ir berdrda av problemet sjilva ir med och uppticker blir det littare att fi dem att anvinda
sig av resultatet. Inom PAR ir ett mal att bidra till allas kunskapsutveckling. Genom att
foreliggande studie ir efterfrigad av praktiken dkar sannolikheten av att de vill ta till sig resultatet.
Dessutom aterkopplades resultatet till arbetsgruppen inom Kompetenscentrum demens, dirmed
okar sannolikheten for att resultatet kommer till anvindning. Det finns redan exempel p& hur
man borjat inféra forindringar genom att en samtalsgrupp for nirstiende startade tidigare dn
planerat d& den ena fokusgruppen fortsatte som samtalsgrupp. Att resultatet aterkopplades till
deltagarna och att de uttryckee att de kiinde igen sig i resultatet 6kar ocksé studiens trovirdighet. I
aktionsforskning finns en strivan efter att lita deltagarna vara med i hela processen. Aven om
fokusgruppsdeltagarna inte deltog i analysprocessen gavs de méjlighet att ge sin syn pa resultatet
vid upprepade dterkopplingar (member checks). Genom att dterkoppling skedde bade till
fokusgrupperna och Kompetenscentrum demens fanns en vilja att lita dem se analysen och kunna
paverka resultatet. Vid dterkopplingarna diskuterades resultatet, samtliga deltagare uttryckte att de
kinde igen sig i detta och viss ny information om hur hemtjinsten borde vara organiserad
framkom.

Stringer & Genat (2004) poingterar ocksd vikten av s kallad prolonged engagement for att en
kvalitativ studie skall f3 tillrickligt djup. Genom att grupperna triffades vid flera tillfillen
etablerades relationer i gruppen och djupare och mera fértroendegivande samtal skapades. Vidare
triffades fokusgruppsdeltagarna vid flera tillfillen och dirmed skapades en relation dem emellan
ddr mer underliggande information kunde lyftas 4n om de bara hade triffats vid ett enstaka
tillfille. En anledning till att samtalet fick ett djup kan handla om att gruppen kom 6verens om
att det som sades i gruppen stannade dir. Samtalsledarens uppgift var att skapa trygghet i gruppen
och fora samtalen framdt och detta kan ha bidragit ill att alla kom till tals. Genom att det ocksa
fanns en observator som antog rollen av att vara mera utomstdende blev det littare ate stilla de
“naiva” frigorna, fi med deltagare som var tysta och lyfta upp aspekter som behovde fordjupas.
Att anvinda sig av fokusgruppsamtal gav ett djup &t datainsamlingen eftersom metoden skapade
gruppdynamik, vilket innebar att deltagarna inspirerade varandra till att reflektera ver det
aktuella problemet och att se nya dimensioner. Dessutom var deltagarna angeligna om att prata
och att delge varandra sina uppfattningar.

Att forskaren inte 4r si firgad av sin forforstaelse att resultaten snarare speglar den 4n det som
informanterna formedlat ir en viktig aspekt att ta hinsyn till i kvalitativ forskning (Forsman,
2002). Min forforstdelse kan ha paverkat datainsamlingen da det kunde vara svirt att stilla de
naiva frigorna eftersom jag till stdrsta delen av mitt yrkesverksamma liv arbetat med personer
med demenssjukdom och deras nirstdende. Genom att ha med en annan person som observator
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och medreflektor gavs indd mojlighet ate stilla dessa frigor samt att kunna reflektera 6ver det som
sades. Infor analysen hade jag en forforstielse att nirstiende framférallt behdver emotionell
avlastning men i analysen fann vi ndgot annat nimligen att det centrala var att den sjuke fick
stod. Att finna ndgot som férvinade och utmanade f6rforstaelsen ir ett uttryck for studiens

tillforlitlighet.

Transferability (6verforbarhet) handlar om i vilken utstrickning resultatet dr Gverforbart till andra
grupper (Stringer & Genat, 2004). Deltagarna kom huvudsakligen frin tvd medelstora
kommuner men det fanns dven representanter frin mindre kommuner. Eftersom demenssjukdom
ir relativt ovanlig bland yngre personer ir en forutsittning att kunna organisera det indirekta och
direkta stodet enligt studiens forslag att kommunen ir tillridcklige stor. Férutsittningarna for
mindre kommuner att ensamma organisera verksamheter f6r denna grupp verkar sma. Delar av
resultatet dr férmodligen dverforbart till likartade medelstora kommuner i Sverige och kan ses
som vigledande nir man planerar stod for dessa nirstiende.

En styrka i studien 4r att deltagarna hade erfarenhet av att vara nirstiende som de var angeligna
om att dela med varandra. Samtliga hade ocksa erfarenhet av stod, bade det som hade fungerat
och inte fungerat. Samtidigt 4r det en svaghet att merparten av dem som deltog i studien
fortfarande levde tillsammans med den sjuke. Dirigenom fick vi inte veta sd mycket om hur det
dr att limna bort den sjuke for annat boende. Om vi ska veta hur det ir for nirstdende under hela
processen behéver studien utvidgas till att omfatta dven nirstiende till personer som har flyttat till
annat boende.

Stringer och Genat (2004) poingterar ocksa vikten av att inkludera deltagare med olika bakgrund
(diverse case) i en aktionsforskningsstudie. I studien inkluderades bdde min och kvinnor men
kvinnorna var 6verrepresenterade. Vidare saknades deltagare med annan etnisk bakgrund. En
styrka i studien var diremot att det i bida fokusgrupperna fanns deltagare som levt tillsammans
med en person med demenssjukdom under flera &r. Dessutom fanns det bide de som hade
hemmavarande barn och de som befann sig i pensionsildern. Genom att virdarsituationen sig
olika ut f6r min och kvinnor, liksom f6ér de vars barn fortfarande bodde hemma och de dir
barnen flyttat ut kunde deltagarna delge olika dimensioner av hur det 4r att leva tillsammans med
en person med demenssjukdom samt vilket stdd som kinns betydelsefullt. Fokusgruppernas
perspektiv kunde eventuellt ha blivit annorlunda med en jimnare kénsférdelning och om
personer med annan etnisk bakgrund hade inkluderats.

4.2 Resultatdiskussion

En grundforutsittning for att nirstdende som vérdar yngre personer med demenssjukdom ska
klara sin vardarroll 4r att den sjuke har det bra. Studien visade att det ir oméjligt att ge direke
stod till nirstdende utan att samtidigt ta hinsyn till den sjukes behov och situation. Stédet som
erbjuds idag har i regel utformats f6r minniskor som ir dldre utan tillricklig uppmirksamhet pa
att yngre personer med demens har andra behov 4n ildre och dirfér behdver annat stéd
(Skovdahl m fl, 2007). Ett fynd i studien var att nirstiende har svért att enbart uttrycka egna
behov da dessa dr nira sammanflitade med vilket behov den sjuke har. Ett tydligt exempel
handlade om det egna yrkesarbetet. Det egna arbetet upplevdes som en fristad for nirstiende. For
att kunna fortsitta arbeta krivs indirekt stod i form av hjilp i hemmet eller dagvard som fungerar.
Studien visade ocksd att en forutsittning for att hemtjinst, dagvard eller korttidsvard ska fungera
dr att stodet dr individanpassat och att personalen har kunskap om de speciella férhillanden som
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yngre demenssjuka personer och deras nirstdende lever under. Den aktuella studien visade ocksa
att nirstiende inte upplever att det dr acceptabelt att yngre personer med demens vardas pd
samma dagvérd eller korttidsboende som ildre personer eftersom de upplever att behoven kan se
olika ut. Samtal om det indirekta stodet tog stor plats vid fokusgruppssamtalen samtidigt som det
var nira kopplat till egna behov av direke stod. Att stodet behdver rikeas bade till den nirstdende,
direke stdd och till den sjuke, indirekt stéd stimmer vil 6verens med fynd som redovisas i en
kunskapssammanstillning avseende yngre personer med demenssjukdom (Skovdahl m fl, 2007).
Hir beskrivs att dagvérd ofta dr en forutsittning for att nirstdende ska kunna fortsitta arbeta.
Andra forfattare har beskrivit olika modeller for stéd ur ett familjeperspektiv. En modell som
provats dr en triffpunkt med “drop in” dir det finns personal som kan ge stdd riktat bide mot
den sjuke och nirstiende. Centralt i modellen var att yngre personer med demenssjukdom stodjer
varandra (Jubb, Pollard & Chaston, 2003). I Skovdahls (2007) kunskapssammanstillning
poingteras dessutom att kunskap om demenssjukdom hos yngre personer ir begrinsad inom
hilso- och sjukvirden och att man vet for lite om deras och nirstdendes behov. Eftersom det
egna yrkesarbetet ansdgs virdefullt och ibland det som gor att man orkar med sin roll som
nirstdendevérdare krivs tillgdng till indireke stod f6r den sjuke i hemmet eller dagvard. Eftersom
gruppen yngre personer med demenssjukdom ir relativt liten kan det vara svart for mindre
kommuner att ensamma bygga upp olika slags stodjande verksamheter. For att kommunerna ska
kunna erbjuda olika slags verksamheter krivs ofta samverkan mellan de olika kommunerna och
regionen. Tillsammans kan de utveckla det indirekta stddet med dagvird, korttidsvard och
sirskilt boende for dessa yngre personer med demens. D4 antalet yngre personer med demens
varierar krivs att kommunerna gor en langsiktig planering. Kontinuerliga kartldggningar av antal
yngre personer med demenssjukdom kan klargéra hur behovet kommer att se ut 6ver tid.

Att vara nirstdende till en yngre person med demens kan forstds som en transitionsprocess dir de
nirstdende genomgar olika vergingar. Enligt transitionsteorin (Meleis m fl, 2000) sitter
livshindelser iging en forindringsprocess som kan upplevas stressande for personen. Centrala
begrepp i teorin ir forindring, riktning, och process. Utmirkande for transitionsprocessen ir att
den utgor en bro eller forbindelse mellan olika faser i processen. Den kidnnetecknas ofta i borjan
av en fas av osikerhet och kinslighet. Sedan f6ljer en period nir personen forsker integrera den
nya livssituationen. Denna integration ir nédvindig for att personen ska kunna anpassa sig till
det nya och for att kunna skapa trygghet (a.a.). Resultat frin den aktuella studien visar att
nirstdende genomgdr en process som har stora likheter med och féljer den transitionsprocess som
personen med demenssjukdom gir igenom. Forindringar i livssituationen startar en transition nir
maken eller makan insjuknar i en demenssjukdom. I den férsta fasen upplevde nirstdende oro,
ovisshet, ensamhet och osikerhet och man upplevde brist pa stod. For att lindra dessa upplevelser
krivs indirekt och direkt stod, limpligen frin den demensansvariga sjukskoterskan i primirvirden.
Samtidigt hade de nirstiende minga ginger inte kinnedom om att denna funktion fanns. Den
demensansvariga sjukskdterskan méste goras mer synlig i primirvarden. En viktig uppgift f6r den
demensansvariga sjukskéterskan ir att under utredningens ging, ge indirekt stod genom att hilla
den sjuke och nirstiende informerad om vilka undersskningar som blir aktuella samt vad dessa
visar. Vidare bor familjen erbjudas direke stod som mdéste vara individuellt utformat under tiden
patienten ir under utredning inom primirvirden.

Centralt i den andra transitionsfasen var nirstiendes otrygghet och frustration nir den sjuke var
ensam hemma utan sysselsittning. Aven hir behovdes bade indirekt och direke stdd av tillrickligt
god kvalitet f6r att minska nirstdendes otrygghet. En forutsittning for att hemtjinst, dagvérd och
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korttidsvard ska kinnas meningsfulla och hanterbara ir att personalen har utbildning i vad de
olika demenssjukdomarna hos yngre personer innebir samt en personlig limplighet for att kunna
ge ritt omsorg och bemétande. Studier med andra patientgrupper visar ett liknande ménster.
Persson (2008) belyser nirstdendes upplevelser av sin livssituation efter att en familjemedlem fict
lungcancer. Ett av resultaten visar att nirstiende fick kimpa for att hantera svira situationer. De
anstringde sig for att leva i nuet och f6rsékte uppbdda egna resurser eller nyttja befintliga resurser
som fanns i omgivningen. Med utgdngspunkt i transitionsteorin verkar ett sjukdomstillstind
kunna framkalla en forindringsprocess som kan vara stressande och som stiller krav pa personen
att gora situationen hanterbar sa att livet dter kan bli tryggt. Den storsta delen av virden och
omsorgen av yngre demenssjuka personer sker i hemmen. Genom att praktiker blir insatta i
transitionsteorin blir det littare for dem att forstd de nirstdende och se deras behov av stéd. Det
kan vara nédvindigt om nirstdende ska kunna integrera den nya livssituationen och kunna kinna
trygghet i den nya tillvaron. Trots att nirstdende ofta har en svir situation kan det dven finnas
andra dimensioner (Larsson, 2005). Eftersom hela familjen paverkas behover stodet till yngre
personer med demens vidgas till att dven omfatta det direkta nirstdendestddet och ta sin
utgdngspunkt i ett familjeteoretiskt tinkande som fokuserar pd den borda nirstdende till personer
med demens upplever, men ocksé pd de positiva dimensionerna av att virda.

Fér att nirstiende till yngre personer med demens ska klara av sin nya livssituation krivs att
samhillet utvecklar olika indirekta och direkta stodformer. Men for att dessa ska upplevas
hanterbara fordras dessutom stdd nir nya insatser blir aktuella, till exempel nir den sjuke ska
introduceras till dagvard. Den aktuella studien visade att f6r att kunna ge detta stdd behvs en
sammanhéllande link, en person som har en lotsande funktion och som kan leda nirstdende och
den sjuke vidare i processen. I studien diskuterades att denna funktion skulle vara att lotsa den
sjuke och dennes nirstdende vidare till nista virdnivd men ocksa vara ett samtalsstéd for den
nirstdende i att ta beslut om flytt frin hemmet till dagvérd, frin dagvérd till korttidsboende eller
fran korttidsboende till sirskilt boende. Behovet av lots visas dven i andra studier. Fransson &
Blomgqvist (2003) pekar pé betydelsen av att olika former av stéd linkas samman. Samverkan
mellan personen med demenssjukdom, dennes nirstdende, landsting, kommun och
frivilligorganisationer lyfts fram i en modell som benimns "trygghetskedja” och som mycket
liknar lotsfunktionen i den aktuella studien. En av trygghetskedjans grundliggande idé ir att
kommuner och landsting méaste samverka eftersom varken kommun eller landsting ensamma kan
tillgodose behovet av stod som personer med demenssjukdom eller deras nirstiende kommer att
behova. Vidare visas i modellen att demenssjukskéterskan i kommunen ir den som 4r bist
limpad att vara den resursperson som kan folja med genom hela sjukdomsférloppet oavsett om
hemsjukvérden drivs av kommunen eller landstinget (Fransson & Blomgyvist, 2003).
Socialdepartementet lyfter i sin promemoria fram att forutsittningarna f6r samverkan och god
omvirdnad bide av den sjuke och nirstdende ckar i kommuner dir det finns
demenssjukskoterskor (Ds departementserien 2003:47). Demenssjukskéterskan borde ha en
viktig roll i kommunens hilso- och sjukvard att vara den som kan félja med genom hela
sjukdomsforloppet och dirigenom vara den lots som nirstdende efterfrigade. Lotsen kan vara
nddvindig for att nirstiende ska fi en 6kad trygghet och slippa ha s& minga olika kontakter som
de i dagsliget har. Om lotsfunktionen ska kunna inféras i kommuner som saknar
demenssjukskoterska behéver dessa kommuner se 6ver behovet av personal med specialkompetens
for att varda personer med demens.
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4.3 Hur gick det sedan?

En dagsjukvirdsenhet har tagit sig an delar av resultatet och har startat projektet "Lira sig leva
med demenssjukdom”. Syftet dr att underlitta for yngre personer med demenssjukdom och deras
nirstdende att hantera vardagen med sjukdomen och att 6ka deras livskvalitet. Projektet innebir
att stodja relationen mellan personer med demenssjukdom och deras nirstdende. Projektet vinder
sig till personer som ir tidigt insjuknade eller tidigt i sin sjukdom.

For medverkan i projektet ska personerna ha en nydebuterad demenssjukdom eller tidigt i livet
insjuknat i demenssjukdom. Dessutom ska de ha en vilja att lira sig leva med demenssjukdom
tillsammans med nirstiende. Nirstdende kan vara make, maka, dotter, son eller god vin.

Innehillet byggs runt olika teman som behandlar vad som hinder vid demens, nya roller i livet,
hur vardagen kan hanteras och vad som kan géras for att ma bra nu och framéver. Temadagarna
leds av arbetsterapeut, kurator, likare, psykolog, sjukskéterska samt skotare. Vid behov kan dven
personer utanfor regionens sjukvird som exempelvis kommunens vardpersonal,
bistindshandliggare eller familjejurist delta. Temadagarna innehéller aktiviteter varvat med
samtal, bade enskilt och i grupp.

For deltagande krivs remiss frdn likare pA minnesmottagning eller primirvard, demensansvarig
sjukskoterska i primirvirden eller demenssjukskoterska i kommunen.

Forsta kontakten med patient och nirstdende sker i hemmet for att triffa patienten och dess
nirstdende i vardagsmiljo. Hembesoket utgor ett underlag for planering och individualisering av
innehillet under behandlingsperioden. Varje par tilldelas en kontaktperson som foljer paret under
hela behandlingsperioden. Kursen avslutas med ett uppféljande hembessk.
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5 Slutord

Inom professionen tror man att man vet vilket stod nirstdende behover och min bestimda
uppfattning var att nirstdende framforallt behover emotionellt stod. Genom att arbeta med
deltagarbaserad aktionsforskning och friga de nirstiende om vilket stod de behover fir man reda
pa saker man tidigare inte hade en aning om.

Jag ir legitimerad sjukskéterska och har ling erfarenhet av att arbeta med personer med
demenssjukdom och deras nirstdende. Under storsta delen av mitt yrkesverksamma liv har jag
arbetat med personer med demenssjukdom och deras anhériga. Dessutom har jag under ling tid
arbetat med anhorigstod bide individuellt och i grupp. Min forforstielse infér studien baserades
dels pa tidigare erfarenhet framforallt frin demensomvardnad av ildre personer och méten med
deras nirstiende.

Det blev tydligt f6r mig under studiens ging att det dr oméjligt att ge stod till nirstdende utan att
samtidigt ta hinsyn till den sjukes behov och situation. En grundférutsittning for att nirstdende
som lever tillsammans med en yngre person med demenssjukdom ska klara sin vardag ir att den
sjuke har det bra. Redan tidigt i sjukdomsforloppet behovs individuellt anpassat stéd som bér
forindras i takt med att sjukdomsprocessen fortskrider.

En sammanbhéllande link behovs som kan lotsa vidare i processen och vara ett stod f6r bdde den
sjuke och nirstdende. Demenssjukskoterskan i kommunens hilso- och sjukvérd skulle kunna
fungera som den lots som efterfrigas.

En forutsittning for nirstdendes vilbefinnande ir att samhillet satsar pa att ge personal den
sirskilda kompetens som arbetet med yngre personer med demens kriver, att personalen visar
kreativitet och lyhordhet for bide den nirstiendes och den sjukes behov.

Forskning for att f6rstd de nirstdendes och de sjukas behov av stéd behover dels inriktas pa
longitudinella studier som foljer hela sjukdomsprocessen och dels pa interventionsstudier dir de
forslag pa stod som framkommit i den aktuella studien implementeras och utvirderas.

For ytterligare information och om hur man kommer i kontakt med projektet vinligen kontakta
Lena Larsson Hégskolan Kristianstad telefon 044-20 40 52, lena.larsson@hkr.se
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Appendix

Bilaga 1

Metod

Arbetet genomférdes som ett samarbete mellan kommunerna i Nordostra Skine, Region Skéne
och Hogskolan Kristianstad. Metoden som anvindes var deltagarbaserad aktionsforskning med
fokusgruppsintervjuer (Wibeck, 2000, Waterman, Tillen, Dickson, de Koning, 2001).
Intervjuerna analyserades med hjilp av innehéllsanalys. Analysen inriktades huvudsakligen pé det
manifesta innehéllet i samtalen (Burnard, 1991, Starrin, 1991, Elo & Kyngis, 2008). Aven
handledningsprocessen har utgdtt frin den deltagarbaserade aktionsforskningens principer om att
lira av varandra d& vissa handledningstillfillen genomfordes tillsammans med en annan
magisterstudent som arbetade med samma metod.

Urval och genomférande

Deltagarna valdes ut med hinsyn till att de alla var nirstiende till personer vars demenssjukdom
debuterat fore 65 ars lder. Deltagarna identifierades och tillfrdgades om deltagande via
sjukskoterskor pd tva specialistmottagningar. Av deltagarna var tvd min och nio kvinnor.
Samtliga var make eller maka och alla utom en var i yrkesverksam élder och hade ett arbete
utanfér hemmet. Tvé fokusgrupper bildades. Sjukskéterskorna pa respektive specialistmottagning
kontaktade nirstdende per telefon och bjéd in till en informationstriff. Vid informationstriffen
utdelades informationsbrevet samt fokusgruppsfrigorna och datum for fokusgruppsméten
bestimdes. Efter informationstriffen i den ena fokusgruppen valde en nirstiende att tacka nej till
fortsatt medverkan.

I den ena fokusgruppen deltog fem nirstdende och i den andra deltog sex, forutom sista gingen
di en person frin varje grupp hade forhinder att delta. De tva grupperna triffades vid vardera tre
tillfillen under sammanlagt fyra manader januari — april 2008. Vid forsta métet presenterade
deltagarna sig for varandra. D4 syftet med detta méte var att informera om studien och att lita
deltagarna lira kinna varandra bandinspelades det inte. Diremot férdes minnesanteckningar.
Vidare informerades om hur fokusgruppsamtalen skulle genomforas, att samtalen skulle spelas in
pa band och materialet direfter skulle skrivas ut. Informationsbrevet samt ett informationsblad
med overgripande frigor delades ut. Avsikten med denna information var att deltagarna skulle
kunna férbereda sig infor nistkommande méte. Vid det andra métet (problemorienteringsfasen)
ombads deltagarna beritta om sin livssituation, vilket stdd de hade fatt och vad de saknade.
Anteckningar fordes av observatoren vid samtliga tre tillfillen per grupp. Samtalen genomfordes
vid tvi olika specialistmottagningar och varje samtalstillfille varade mellan tvd och tvd och en halv
timme. Vid det sista motet presenterades en forsta 6versiktlig analys f6r deltagarna. Tillsammans
diskuterades de olika kategorierna och fortydligande kunde ske. Nir sammanstillningen av
materialet var genomford, bjods samtliga deltagare frin de bida fokusgrupperna in till ett
gemensamt dterkopplingsméte for att i grupp diskutera resultaten. Syftet med detta méte var att
presentera en sammanstillning av resultatet, om de kunde kinna igen sig i resultatet och for att fa
ytterligare synpunkter pa stod. Samtliga méten, forutom det férsta som var ett informationsmdte,
bandinspelades. Aktionsforskning bygger pa att aterkoppling till deltagarna sker kontinuerligt.
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For att hinna dterkoppla transkriberades materialet frin de bida forsta fokusgrupperna ordagrant.
I de foljande samtalen transkriberades endast de delar av samtalen dir deltagarna kom in pa nya
omriden.

Datainsamling

I fokusgruppssamtalet hade jag till uppgift att vara samtalsledare och leda diskussionen kring de
tidigare utdelade frigorna samt att vara uppmirksam pa uppslag som framstod som
betydelsefulla. Metoden har anvints for att skapa gruppdynamik, vilket innebir att deltagarna
inspirerar varandra till att se nya dimensioner pé det aktuella problemet eller frigestillningen
(Wibeck, 2000). Tillsammans med en observator frin respektive specialistmottagning triffades
respektive fokusgrupp vid tre tillfillen samt vid dterkopplingsmétet. Dessutom deltog
handledaren som observatér och medreflektdr i den ena fokusgruppen samt i terkopplingsmétet.

Fokusgruppsdeltagarna instruerades att fritt beritta om sin livssituation och vilket st6d man
upplevde. Under fokusgruppssamtalen stilldes foljdfrigor som syftade till fortydligande. Frigorna
var av karaktiren: Kinner ni andra igen det som X berittar? For att fi deltagarna att kiinna tillit,
trygghet och fértroende i gruppen diskuterades infor varje sammankomst vikten av att det som
sades i gruppen stannade dir. Samtliga sammankomster priglades av ett 6ppet klimat dir samtliga
nirstdende deltog aktivt.

Analys

Fokusgruppssamtalen analyserades med hjilp av innehéllsanalys (Burnard, 1991, Starrin, 1991,
Elo & Kyngis, 2008). Analysen byggde pa det manifesta innehallet i samtalen, men viss tolkning
forekom. Analysen av materialet borjade direke efter varje fokusgruppsamtal genom att forskaren,
observatoren och medreflektéren (handledaren) samtalade om vad som framkommit. For att f3 en
uppfattning om innehéllet listes direfter allt material igenom flera ginger av forskaren samt
handledaren. Vid genomlisningen framstod det att de nirstdende gir igenom en process dir
behovet av stdd ser olika ut i processens olika faser och dir det inte gick att skilja ut stodet utan
att samtidigt koppla det till de nirstdendes upplevelser i denna process. Initialt genomfordes
ddrfor en processanalys (Starrin, 1991). Texten grupperades i tre faser; 1) tiden fore diagnos— nir
man anar att allt inte stdr rite till, 2) tiden i samband med och efter diagnos— bekriftelse pé att
det man anat var sant 3) den sena fasen — nir det blev ohillbart.

En reflektion tidigt under analysarbetets ging var att de nirstdende pratade mer om behov av st6d
riktat mot den sjuke, 4n om stéd som var riktat mot dem sjilva. I ett nista steg sorterades dirfor
materialet inom respektive fas in i tva kategorier, indireke stdd, vilket innebir stéd som riktas mot
den sjuke men som upplevs avlastande av den nirstdende respektive direkt stod som dr stdd rikeat
direkt mot den nirstdende. Texten genomlistes igen och vissa forindringar av
kategoribenimningar dgde rum (Burnard, 1991, Elo & Kyngis, 2008). Vid denna punke i
analysen identifierades ett nytt behov av stéd, nimligen att en person med individkinnedom och
relation till den nirstdende och den sjuke kan linka samman och arbeta fas-6vergripande. Denna
uppgift benimndes lots.
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Aterkoppling

Férutom att dterkoppla resultatet till deltagarna si dterkopplades dven till arbetsgruppen inom det
nybildade Kompetenscentrum demens som ir en samverkan mellan Region Skine, primirvirden
samt de olika kommunerna i Nordgstra Skdne. Denna grupp ska verka for tvirprofessionell
utveckling av demensvarden inom Skdne Nordost dir samverkan mellan landsting och kommun
betonas, liksom utveckling av nirstiendestod. Aterkopplingen hade tva syften, dels for att styrka
tillforlitligheten i studien samt att fi arbetsgruppen inom Kompetenscentrum demens att ta sig an
resultatet och vilja infora forindringar.
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Bilaga 2

Till Dig som ir nirstdende till en yngre person med demenssymptom

Vi vill utveckla stéd till nirstdende och behover Din hjilp.

Att f3 en demenssjukdom/symptom och att vara nirstdende ir en ny situation f6r alla inblandade.
Vi vet ganska lite om hur nirstdende till yngre personer med en demenssjukdom/symptom
upplever sin situation. Fér att undvika att bérdan blir f6r stor behévs olika samhilleliga insatser.

Mitt namn 4r Lena Larsson. Jag arbetar som sjukskéterska vid Minnesmottagningen i
Kristianstad och studerar vid Hogskolan Kristianstad. Som ett led i utbildningen kommer jag att
genomfora ett magisterarbete. Syftet med arbetet ir att i samarbete med nirstdende till yngre
personer med demenssjukdom/symptom, planera stod utifrdn nirstdendes behov och 6nskemal.
Ett forsta led i detta arbete ir att belysa nirstiendes situation och ta reda p vad nirstdende
upplever skulle vara ett stéd. Arbetet genomférs i samarbete mellan Kristianstad kommun, region
Skéne och hégskolan Kristianstad.

Studien inleds under januari minad 2008 och bestar av gruppdiskussioner med nirstiende. Jag
och en kollega vid Minnesmottagningen, kommer att triffa er i en mindre grupp dir vi
tillsammans diskuterar behov av stod.

Gruppen bestimmer tillsammans hur minga tillfillen vi ska triffas. Under senare delen av véren
kommer ni att bjudas in till ett méte dir vi tillsammans diskuterar resultatet av studien. Till detta
mdte kommer ocksd planeringsansvariga i region och kommun att bjudas in. Det stér er
naturligtvis fritt om ni vill delta i undersskningen och ni kan nir som helst avbryta utan ange
nagot skil.

Allt material, bandinspelningar och utskrift av samtalen, kommer att forvaras inlést s att ingen
obehorig kan ta del av det. Resultatet kommer att redovisas i en rapport. Samtliga medverkandes
identitet kommer att skyddas.

Ni dr naturligtvis vilkomna att ta kontakt med mig eller med min handledare redan nu per
telefon eller e-post.

Med vinlig hilsning

Lena Larsson Handledare Kerstin Blomqyvist
Leg.sjukskoterska vid Leg.sjukskoterska och forskare vid
Minnesmottagningen Kristianstad ~ forskningsplattformen f6r nirsjukvard
Tfn: 044-309 20 53 Ttfn: 0455- 246 30

Mobil: 070-572 54 47 Mobil: 073- 512 46 30
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Bilaga 3

Fokusgruppsfrigor

Tanken ir att fokusgruppen till att bérja med diskuterar utifrin dessa teman.

Hur paverkar det ditt liv att din nirstdende har demenssymtom?
Hur ska ett samhilleligt stod vara utformat for att det ska kinnas meningsfullt for dig?

Foljdfrigor som kan bli aktuella:

Beritta om vardagen som nirstdende

Hur péverkas Din tillvaro av att vara nirstiendevardare?

Har Du nigot stod idag? (Fran vinner/anhoriga — frin samhillet)
Vilken betydelse har de insatser som erbjuds i form av nirstdendestod?

Hur tycker Du att samhillet bist bor planera/utveckla ett stéd f6r Dig som nirstiende till en
yngre person med demenssjukdom?
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