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Forord

I december 1998 anslog riksdagen ett sdrskilt stimulansbidrag pad 100 miljo-
ner kronor i tre ar (1999-2001) for att kommunerna, i samverkan med anho-
riga och frivilligorganisationer, skall genomf6ra insatser riktade mot anhori-
ga och andra nirstaende till dldre, funktionshindrade eller langvarigt sjuka.
De anvisade medlen ér avsedda att paskynda utvecklingen av olika stédfor-
mer for anhorigvardare. Inriktningen pa arbetet skall vara att dstadkomma
en varaktig kvalitetshdjning 1 det stod som kommunerna erbjuder anhoriga
och nérstaende.

Socialstyrelsen har regeringens uppdrag att fordela stimulansbidraget till
kommunerna samt folja upp, utvéirdera och sprida kunskap om bidragets an-
viandning och effekt. Uppdraget skall slutredovisas till regeringen den 30
juni 2002. Ansvarig for Socialstyrelsens arbete med ”Anhorig 300” dr Britt
Almberg.

Denna rapport dr en redovisning av erfarenheterna av gemensamma studie-
cirklar for personal och anhoriga pa demensboende. Som underlag for stu-
diecirklarna har ett studiematerial avsett for fyra traffar anvants. Materialet
bestdr av ett textmaterial och en videofilm. Detta har producerats inom ra-
men for ett gemensamt EU-projekt mellan Irland, Spanien, Sverige och
Storbritannien med malet att utveckla “former for samarbete mellan vdrd-
personal och anhériga till gamla med Alzheimers sjukdom och andra for-
mer av demens for en personligt anpassad vard och omsorg”. Det unika
med studiecirkeln &r att cirklarna genomfors gemensamt med personal och
anhoriga. En del av studiecirkelns arbete &r att utveckla en handlingsplan for
onskvirda fordndringar i dldreboendet.

Ansvariga for projektets genomforande har varit Ulla Lundh, docent vid
Hilsouniversitetet i Linkdping, Asa Paulsson, studierektor vid institutionen
for omvérdnad, Halsohogskolan 1 Jonkoping, och Ingrid Hellstrém, dokto-
rand vid Tema Aldre och &ldrande, Linkdpings universitet, Campus Norrkd-
ping. Forfattarna svarar for rapportens innehall och slutsatser.

Ulla Hojgérd
Direktor, chef for dldreenheten
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Sammanfattning

Demens ér en sjukdomsgrupp som drabbar en hog andel av de allra dldsta
och som pé olika sétt beror sdvédl sammanboende och andra nirstdende som
personal i dldrevarden. For att virden ska ges pé bésta sitt fodras samarbete
mellan personal och anhoriga. Personal har tilldgnat sig generell kunskap
om demens genom utbildning och yrkeserfarenhet. Anhoriga har en specifik
kunskap om den nirstaendes tidigare liv och behov och hur varden fungerar
bést for just deras nérstdende. Den bésta varden och forstéelsen for den de-
mente personen kan ges om dessa bada kunskapskéllor samverkar.

Projektets méalsittning har varit att 6ka samverkan mellan anhoriga och per-
sonal i demensboenden. For att uppfylla mélséttningen har sju studiecirklar
genomforts. [ varje grupp fanns atta personer, lika manga anhoriga som per-
sonal. Den som var cirkelledare var i ett fall en anhorig och i1 sex grupper en
personal. Projektet inleddes med en gemensam utbildningsdag for samtliga
handledare med genomgéng av text och videomaterial samt planering av de
fyra grupptréaffarna. Samtliga studiecirklar genomfordes under hosten 2000.

Studiematerialet bestod av ett videoband och ett textmaterial. Grupperna
hade fyra sammankomster om vardera cirka tva timmar. For varje samman-
komst diskuterades ett tema som fanns beskrivet 1 studiematerialet. Tema 1
handlade om informationsutbyte och belyste bdde den information som an-
horiga behover om boendet vid inflyttning och senare och den information
som personal behover for att ge en personlig vird och for att vardtagaren
och anhoriga ska trivas 1 det nya boendet. Temat avslutas med en diskussion
om atgirder for att forbéttra informationsutbytet. 7ema 2 handlade om en-
gagemang och delaktighet 1 varden. Anhorigas engagemang och delaktighet
1 varden behover inte begrénsas till enbart besok i traditionell mening. Med-
verkan frdn de anhdriga kan forekomma pa olika plan och pé olika. Tema
tvd behandlade hur man kan uppmuntra anhorigas medverkan. Tema 3
handlade om samarbetsformer mellan personal och anhoriga. Temat be-
handlade behovet av stdd till anhdriga i det nya vardboendet och det stod
personalen behdver for att klara de krav som arbetet stéller pd dem. Béde
kansloméssiga och praktiska problem och hur dessa kan fordndras med tiden
diskuterades. Tema 4 visade hur samarbetet skulle kunna ga till i praktiken.
Ett bra samarbete bygger péd tydlig kommunikation och forstielse for den
andra partens behov och dnskemél. Néagra grundliggande principer som for
att ett samarbete mellan personal och anhdriga skall kunna fungera sa bra
som mojligt: “Flexibilitet och forstelse” och ”Att hantera fragor, kritik och
konflikter” diskuterades. Det sista temat avslutades med att uppritta en for-
andringsplan med olika atgérder som skulle genomforas i syfte att forbéttra
samverkan mellan personal och anhoériga vid det aktuella boendet.



Projektet utvéirderades i vid ett méte 1 januari 2001 for den omedelbara upp-
levelsen av cirklarna och ett mdote 1 augusti 2001 for att utvérdera hur arbetet
gatt vidare med fordndringsplanen.

Vid utvérderingen genomfordes bandinspelade kvalitativa gruppintervjuer.
Det var viktigt for personerna att delge varandra sina erfarenheter och grup-
perna styrdes till stor del av detta behov.

Studiecirkeln hade varit ett aktivt diskussionsforum dir badde personal och
anhoriga hade mycket de ville delge varandra. Sérskilt de anhoriga kénde
sig privilegierade som fétt tillgdng till mer information genom studiecirkeln
och menade att fler borde f4 denna mgjlighet. Personalen kdnde behov av
mer information om den demente personens tidigare liv och sérskilt viktiga
héndelser i livet. Flera mdjligheter till sddan information i den reguljdra
verksamheten diskuterades och togs upp 1 fordndringsplanen. Studiecirkeln
bidrog till en 6kad gemenskap och samarbetskinsla mellan olika anhdriga
och mellan anhdriga och personal. Anhoriga hade blivit medvetna om olika
aspekter 1 omsorgen och varden av deras anhorige. De kidnde att de och per-
sonalen forstod varandra och arbetade mot samma mal.

Sex av sju grupper ldmnade in handlingsplaner. Innehallet i handlingspla-
nerna var foljande:

Muntlig och skriftlig information till anhdriga
Checklista vid inflyttningen

Anslagstavla med namn pa personal
Uppfoljningssamtal med anhoriga

Hembesok och faddersystem vid inflyttningen
Dagbok/géstbok hos den demenssjuke personen
Kontaktpersonens namn hos den demenssjuke personen
Information frdn anhoriga, om foton och bilder pa viggarna
och levnadsbeskrivningar

Samtalsgrupper

e Utbildning for personal och anhdriga

I vissa fall fungerade inte genomforandet av fordndringsplanen som 6nskat.
Detta kunde bero pa att fordndringarna inte var forankrade hos arbetsledaren
eller att det inte fanns en plan for hur uppfdljningen skulle genomforas.
Trots detta var helhetsuppfattningen av studiecirkeln positiv. Bdde personal
och anhdriga ansag att de hade fatt bittre kontakt och forstaelse for den
andra gruppens upplevelser och arbetssituation. Anhdriga ansdg att de i hog-
re grad blev tillfragade och darmed hade stérre mojlighet att paverka verk-
samheten. Framf0r allt personal, men dven anhdriga uttryckte dnskemal om
fortsatt och kontinuerlig utbildning.

Materialet for studiecirkeln kan bestdllas genom Ann-Marie Petersson,
Tema Aldre och ldrande, Linkdpings universitet, 601 74 Norrkoping,
tfn: 011-363394. E-post: ann-marie.petersson@ituf.liu.se




Bakgrund

Eftersom ansvaret for vard och omsorg delvis har forskjutits frdn den of-
fentliga sektorn till anhdriga har behovet av stod till anhoriga blivit mer
uppmidrksammat. Anhoriga har sdllan vardutbildning. De saknar ofta infor-
mation om hur de béast ska skota om sin vrdbehdvande nérstdende och kén-
ner inte att de fér ett riktigt bemdtande av personal (1). Mot bakgrund av de
pagaende fordndringarna dr det nddvéandigt utveckla olika former av sam-
verkan mellan nérstdende och personal. Samarbetet maste bygga pad dmsesi-
dig respekt dir bada parter viarderas for sina individuella erfarenheter och
kunskaper. Det projekt som vi redovisar hér har ett sddant syfte och riktar
sig speciellt till anhoriga och personal i varden av personer med demens.
Innan vi beskriver metod och resultat kommer vi att kort beskriva tidigare
studier inom omrédet.

Beteendemassiga och psykologiska symtom
vid demens

Det finns méinga olika demenssjukdomar och vi kommer hér inte att ga in pé
olika typer, diagnostisering eller behandling. Det ar viktigt att sjukdomen
diagnostiseras i ett tidigt skede eftersom medicinsk behandling kan vara
symtomlindrande vid vissa demenssjukdomar. En sadan behandling ar e-
mellertid tillfdllig eftersom botande behandling inte finns. For vér studie ar
det viktigt att kdnna till vanliga beteendeforédndringar vid demenssjukdom,
for att forsta olika problem som kan uppsté for personal och anhoriga.

Demenssjukdomarna karaktériseras generellt av tilltagande forsdmrat minne
och kognitiv formaga. Ménga uppticker tidigt att de inte ldngre klarar vanli-
ga sifferkalkyler och ekonomiska transaktioner, och det kan vara det forsta
tecknet péd sjukdomen. Sjukdomen utvecklas 1 varierande grad och forlopp.
Sinnestillstdndet varierar frdn klarhet till forvirring med bristande forméga
att orientera sig 1 tid och rum. Négra viander pa dygnet och far en dkad akti-
vitet nattetid. Tillstdndet fordndras kontinuerligt s att vissa dagar eller stun-
der &r battre dn andra. Vissa personer har ett starkt nedsatt ndrminne, medan
andra har svart att utrycka sig pd grund av forluster av den sprikliga forma-
gan. Det dr ocksd vanligt med &ngest och motorisk oro dvs. svérigheter att
halla sig lugn och sitta still. Manga dr medvetna om sin sjukdom och reage-
rar med depression (2) och upplevd ensamhet (3). Personer med en mer
avancerad demens kan utveckla aggressivitet. Under senare stadier forlorar
den demente personen formagan till savél verbal som icke verbal kommuni-
kation. Minnet blir sa nedsatt att den demente inte ldngre klarar vanliga
dagliga aktiviteter som att &ta, kli sig eller tvitta sig. I denna fas utvecklar
nagra ett skrikbeteende (4, 5) som kan vara svart for omgivningen att hante-
ra. Personal i demensboende tolkar detta beteende som ett pldgat skrik och



en radsla att bli 6vergiven (6). Dementa personer med dessa symtom har
forlorat formagan att klara sig sjélva, men de blir ofta limnade ensamma.
Om problemen uppmaérksammas och atgérder planeras i en individuell vérd-
plan som sedan foljs upp finns mdjligheter att &ndra den demente personens
beteende (6). For att hantera denna typ av problem behdvs handledning f6r
personalen.

Anhorigas erfarenheter av vard av en néarstaende

Att vara anhorig virdgivare dr i méinga fall krdvande och stressframkallan-
de, men de anhdriga upplever ocksé tillfredsstillelse 1 varden (7). Manga
forskare har framfor allt studerat negativa aspekter av anhorigvarden. Detta
har resulterat 1 ett ofullstindigt eller endimensionellt synsétt (8, 9, 10) dar
stress och belastning har varit ett genomgdende tema. I Sverige har flera
studier beskrivit den belastning som drabbar anhoriga till personer med de-
mens (11, 12, 13,14). P4 1980-talet borjade forskarna ocksé undersoka po-
sitiva och tillfredsstillande faktorer i varden (15, 16, 17, 18), och det dr nu
klarlagt att de flesta anhorigvardare ocksa har ménga positiva erfarenheter
(7). Detta har stor betydelse eftersom de anhdrigvirdare som kanner till-
fredsstillelse troligen 16per mindre risk att kénna sig stressade eller lasta 1
varden. Anhoriga som upplever varden som positiv och meningsfull har de
bésta forutsdttningarna att ge en god vard. Brist pa tillfredsstéllelse vara ett
tecken pé en délig eller problematisk vardsituation (7).

En av de viktigaste orsakerna till anhorigas tillfredsstéllelse dr mdojligheten
att kunna uppritthélla virdigheten och skapa vilbefinnande hos den de var-
dar (7, 19, 20). Virdigheten bedoms av de anhodriga som ett av de mer
grundldggande kvalitetskraven pé god vird. Anhoriga forvéntar sig att den
kommunala omsorgen ska arbeta efter samma principer och vérderar de at-
girder och insatser som erbjuds med sina egna “kvalitetsnormer” (21).
Kommunala atgirder i form av vard av éldre och stdd till anhoriga som inte
motsvarar kvalitetskraven pa vérdighet och vélbefinnande for vérdtagaren
kritiseras av anhoriga och avvisas ofta (1). Detta forklarar varféor manga
anhoriga tackar nej till olika former av avldsning t.ex. korttidsvérd (22, 23).

Grundlidggande for utformningen av stod for anhoriga &r kunskap om hur
anhorigvarden fordndras med vardsituationen och over tiden (7, 24, 25, 26).
Behovet av stdd och hjélp i en snabbt uppkommande vérdsituation, till ex-
empel nir en nédra anhorig drabbas av stroke, skiljer sig 1 jamforelse med
varden av en demenssjuk person. Likasa ar behoven olika infor ett beslut om
flyttning till sdrskilt boende jamfort med att atervinda hem efter en sjukhus-
vistelse.
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Anhorigas erfarenheter av inflyttning
och integrering 1 sérskilt boende

De flesta éldre vill bo kvar 1 sitt normala boende sa ldange som mojligt, men
manga far sa smaningom sé stora behov av vird och omsorg att en flytt blir
nodvindig. Att flytta till vdrdboende innebdr en dramatisk forédndring av
livet for savil den éldre personen som for anhdriga vardgivare (27, 28, 29), 1
synnerhet om den anhodriga dr en sammanboende maka eller make (30, 31).

Makar har ofta en svér situation och krdavande varduppgift nér flytten ska
planeras. Trots att vardsituationen dr ohallbar upplever ménga anhdriga star-
ka kénslor av skuld och svek som gor det svart att fora en 6ppen diskussion
och planera flyttningen (31, 32, 33). Initiativet kommer istillet ofta fran
professionella vardgivare sdsom hemtjénstpersonal, distriktsskoterska eller
personal i den slutna varden (27, 34). I de fall anhdriga tar initiativ till flytt-
ningen dr det ofta barn, som inte sjdlva haft aktiv del i den dagliga varden
(30). Barnens instillning bygger pa att stodja och avlasta den vérdgivande
maken en tunga arbetsborda, men deras forstaelse for de emotionella banden
mellan makarna och den sorg som separationen medfor kan vara begréinsad
(30). Beslutet om en flytt fattas ofta under savil emotionell som tidsmissig
stress och manga dldre har inte mojlighet att besoka boendet innan beslutet
fattas (7, 35). Mot denna bakgrund dr det inte svart att forsta att en flytt till
ett dldreboende dr en av de mest pafrestande perioderna i1 de éldres liv (36,
37). De nirmast anhoriga beskriver motstridande kénslor i form av littnad
blandad med skuld, skam , sorgsenhet och en kénsla av misslyckande (7, 25,
27, 30, 38, 39).

En flytt till ett dldreboende innebér inte att den anhorigas vardande omsor-
ger avslutas, men rollen fordndras (25, 39, 40). De flesta fortsédtter att besoka
sina ndrstdende regelbundet i det nya boendet (29, 36, 37, 40, 41), men
manga kénner sig osdkra i sin nya roll och den typ av relation de ska ha
gentemot personalen (25, 31, 36, 39, 42). Anhoriga upplever ofta problem
ndr det géller att etablera meningsfulla relationer med personalen 1 dldrebo-
ende (42). Kontakten &r ofta ytlig och ror praktiska forhdllande. Anhorigas
forsok att informera om den nérstaendes tidigare liv, personliga forhallan-
den, 6nskemél och behov bemots ofta med ointresse av personalen (30, 42).
De anhoriga som blir tillfrdgade om den nirstdendes levnadsvanor eller om
deras &sikter nér det géller varden kinner sig uppskattade och accepterade
(42).

Eftersom de anhdriga oftast inte hunnit etablera kontakt med det nya boen-
det fore flytten kinner de sig osdkra pa vad de kan forvénta av personalen
och vad som forvéntas av dem sjdlva. Det kan darfor latt uppsta missfor-
staind mellan anhdriga och personal (43, 44, 45). Flera studier visar att anhd-
riga behdver stod och uppmuntran for att besdka det nya boendet och hjilp
for att forsta vilken roll de kan ha i fortséttningen for den anhoriga (36, 37,
40). Anhoriga kinner att personalen inte tillrackligt fragar efter deras kom-
petens och erfarenheter av varden eller efter den nérstaendes levnadshistoria
och specifika behov (29, 30, 45). For de anhdriga ar det viktigt att behélla
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relationen till den nérstaende, men personalen tar ofta 6ver ansvaret for var-
den utan att forstd denna betydelse och dérfor far anhoriga varken stod eller
rad om hur de bast kan bibehalla relationen med den nérstdende (31, 37, 44).

Sandberg har i en nyligen publicerad doktorsavhandling (40) kronologiskt
beskrivit anhorigas erfarenheter av de olika steg som inflyttning till dldrebo-
ende utgor, samt hur behovet av stdd varierar under inflyttande och integre-
ring i boendet. De fyra faserna framgér av nedanstaende tabell.

Tabell 1. Make/makas erfarenhet av flytt till dldreboende och
nyckelpersoners stodjande roll

Flyttnings- Anhorigas Nyckelpersoners roll
fas erfarenhet Vuxna barn Personal
1. Besluts- Latsas Tillatande Se behovet
fattande Insikt Initierande Vacker tanken
Vara tapper Patryckande Utvecklar tan-
Soker trost ken
Stodjer beslutet
Flytten Styrs av andra Advokat Praktiskt st6d
3. Anpass- Utanférskap Advokat Empatisk med-
ning Bevara relationen Se hur det ar vetenhet
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anhorig Det "lilla extra”
(40: sid 34)
Beslutet

I de flesta fall fattades beslutet om flytt efter en period av tilltagande vérd-
behov och 6kande problem att klara varden i det egna boendet. Anhoriga
hade under en ldngre period blivit alltmer uttréttade. Trots detta var det inte
make/maka som tog initiativ till flytten. Initiativet togs istdllet av vuxna
barn eller personal i vard/omsorg. Trots en 6kande medvetenhet om nddvian-
digheten av en flytt forsokte den sammanboende halla skenet uppe och vara
tapper. Beslutet om flytten var for dem starkt forknippat med en kinsla av
skuld och att inte ha gjort tillrickligt for den nérstdende. De sokte stod och
trost hos vuxna barn och personal inom medicin, vard och omsorg for att sa
sméningom kunna fatta beslutet. Det stod som gavs hade framforallt en
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praktisk inriktning och majoriteten av de anhoriga ldmnades ensamma med
sina kénslor. Ménga upplevde flytten som en patvingad skilsméssa.

Vuxna barn insag ofta behovet av en flytt innan den sammanboende gjorde
det. De sdg hur bada foridldrarnas hélsa forsdmrades och varden blev alltmer
krdavande. Det var dérfor naturligt att barnen tog upp frdgan om en flytt och
tog de forsta kontakterna med de offentliga myndigheterna. Barnens attityd
kunde variera frén att vara allmént tillitande och stddjande och dérmed bi-
dra till att den sammanboende tog initiativ till flytten, till att vara mera pa-
drivande och ta egna initiativ s att beslutet snabbt skulle komma till stdnd.
Deras agerande baserades pad en omtidnksamhet och oro for bada forildrars
vél och ve.

Aven vird- och omsorgspersonal hade stor betydelse for att beslutet om en
flytt skulle komma till stdnd. Det var ofta de som forst sag en tilltagande
trotthet och aggressivitet hos de anhoriga som kunde vara ett tecken pa be-
hovet av ett annat boende. Aven om de #ldre sjilva énskade ett annat boen-
de sd& smaningom var det ofta personalen som forst vickte tanken och forde
frdgan pa tal. Eftersom det var ett svart beslut intog personal en stodjande
roll, s att anhoriga kidnde att de fattat ett riktigt beslut. Personalen var
emellertid oftast inte medveten om de anhoérigas kénslomissiga reaktioner
och anhdriga fick inte nddvandigt emotionellt stod infor flytten.

Flytten

Make/maka beskrev flytten huvudsakligen i1 negativa termer som kénslor av
maktloshet. De inte hade mgjlighet att paverka valet av édldreboende och
kinde att flytten styrdes av andra, utan mgjlighet for den sammanboende att
paverka besluten. Eftersom det var omojligt att veta vilket boende som
skulle bli aktuellt fanns det inte mgjlighet att etablera kontakter pa boendet
fore flytten.

Vuxna barn hade en mer praktisk roll nér flytten skulle genomforas. De
hjélpte till med flytt av mobler och inredning 1 det nya boendet. De tog dver
beslutsfattande och forberedde flytten i fordlderns stille, men de var oftast
inte medvetna om betydelsen av relationen mellan makarna och den anhori-
gas kénslor av isolering och separation.

Vard- och omsorgspersonalen som varit till stod 1 beslutssituationen hade
slappt drendet och fanns inte lidngre tillgédngliga. Ansvaret lag nu hos perso-
nalen i det nya boendet. Trots att personalen delvis var medveten om de
anhorigas svéra kdnslomissiga reaktioner kunde de endast ge ett praktiskt

stod vid inflyttningen eftersom de inte kinde den dldre och dennes nirstaen-
de.

Anpassning

Anhoriga beskrev anpassningen till flytten som sérskilt svar. De kénde sig
utanfor och maktlosa infor en situation som de inte kunde paverka. Perso-
nalen lyssnade inte till deras asikter om vad som var bésta vard for den nér-
stdende. Ménga ville ha en fortsatt roll i varden med mojlighet att paverka
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varden, vilket kanaliserades genom olika atgdrder for att bevara relationen
med den nirstdende. De forsokte kontinuerligt fortsatta relationen som tidi-
gare genom tédta och regelbundna besok. De forsokte bevara relationen spe-
ciell och hélla kvar tidigare omtyckta vanor te x ta ett glas vin tillsammans.
Vidare forsokte de halla ett vakande 6ga pa den vérd personalen gav for att
se att varden uppfyllde deras krav pd kvalitet.

Anhoriga utvecklade ockséd nya relationer med personalen i boendet. Detta
skedde genom olika aktiviteter och strategier sdsom:

Att hélla sig pa avstand och ha minimal kontakt.

Att inte sdga nagot trots att det fanns problem med vardkvaliteten.
Forsoka paverka personalen s& vardkvaliteten blev bittre.

Att hélla en ndra kontakt med personalen- detta vara ofta ett tecken pé
att relationen med personalen fungerade bra.

Efter flytten betraktade vuxna barn sina foraldrar som enskilda individer och
inte ldngre som ett gift par. De umgicks med forédldrarna var for sig, besokte
den ene i vardboendet och den andre i det tidigare gemensamma hemmet.
Det var emellertid svért for de vuxna barnen att fi tiden att ricka bade till
det extra stod de ville ge fordldrarna och till den egna familjen. Det var &nda
viktigt for dem att halla ett 6ga” pa fordldrarna och se att varden fungerade
som den skulle.

Personalen 1 virdboendet var som regel medveten om betydelsen av att in-
formera den anhdriga om den nidrstdendes dagliga liv och hur vérden ge-
nomfordes. De beskrev hur viktigt det var att ta reda pa anhorigas erfaren-
heter och kunskaper om den nérstdendes onskemal och behov, sirskilt i
bdrjan innan de sjélva ldrt kénna den nyinflyttade. Personalen uppmuntrade
anhoriga att fortsdtta ha en kontinuerlig kontakt och, om de sa dnskade, del-
ta i varden av den inflyttade. De flesta hade en empatisk forstaelse for anho-
riga, men ndgra beskrev hur svart det var att tillgodose de anhdrigas varie-
rande onskemél. For dem var det svart att ta emot kritik och att kdnna de
anhdrigas missndje med vérden trots att de gjorde vad de kunde.

Nyorientering

Efter flytten forsokte de anhoriga hitta en fordndrad livsstil med storre ut-
rymme for frihet och rekreation. Relationen med den nérstdende fordndrades
och kunde nu ske mer efter den anhdrigas 6nskemal én efter den néirstdendes
vardbehov. De kinde att det var viktigt att bibehélla kontakten och att vara
nirvarande. De etablerade nya kontakter i vardboendet och aterupptog kon-
takter och aktiviteter utanfor vardboendet som varit forsummade under lang
tid. For vissa innebar flytten en stor frihet med mdjlighet att dgna sig &t
andra aktiviteter och ett normalt liv. For andra var det svart att anpassa sig
efter flytten. De kdnde att deras liv var 6ver och kunde inte se ndgon annan
mening dn att ta en dag i taget.
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De vuxna barnen forsokte stodja den vardgivande fordldern till att utveckla
ett mer oberoende liv och for ndgra blev vuxna barn och barnbarn den stora
kallan till gladje efter flytten.

Nar personalen 1 vardboendet successivt lirde kidnna den nérstdende blev
relationen mer fortroendefull, men det tog ofta tid innan en sédan relation
kunde utvecklas fullt ut.

Personal 1 demensvarden

Vérden av dementa personer kan vara mycket krdvande och det &r viktigt att
personalen har utbildning och far kontinuerlig handledning for att klara ar-
betet pa ritt sitt (5). Klinisk handledning dr ocksd det bista sittet att fore-
bygga utbridndhet hos personalen (46, 47, 48, 49). Storst risk for utbrandhet
16per personal med ldgst utbildning. Det &r denna grupp som skdéter den nira
virden och har den mesta personliga kontakten med de dementa. Vid ut-
brandhet tappar personen intresset och glddjen 1 varden. Omtanken om and-
ra ménniskor forsvinner och ersitts av kinslokyla. Genom handledning och
individuell vardplanering finns det mojlighet att forebygga utbriandhet och
forbattra varden av dementa (47).

Svenska studier (49) har visat att personalen loper storre risk for att utveckla
utbridndhet i1 sjukhemsvérd i jamforelse med rent demensboende. Skillnader-
na kunde forklaras med skillnader i utbildning. Personalen i demensboendet
fick en mer specifik utbildning i kommunikation i syfte att stirka dementa
personers integritet och jaguppfattning.

Genom utbildning och stdd till personalen gar det att fordndra bemdtandet
gentemot den enskilda patienten (50). En mélsittning dr att genom jag-
stairkande atgdrder forsoka fraimja en kénsla av “jag vill” och ”jag végar”
delta i beslut och aktiviteter. Att stindigt missforsta och att bli missforstadd
ar pafrestande for en person med demenssjukdom. I en svensk studie, dar
personalen fick utbildning och stdd 1 integritetsbeframjande atgérder, for-
samrades inte personer med demenssjukdom lika fort som en kontrollgrup-
pen dér personalen inte fatt sadan utbildning (50).

Aven personal som arbetar med dementa personer och deras anhdriga i eget
boende behdver utbildning. Anhoriga behover stod nér deras nirstaende har
beteendestorningar som fordndrad dygnsrytm, forvirring, verbal eller fysisk
aggressivitet (51). Utan utbildning och kontinuerlig handledning 4r det svért
for personal att utgora ett stod for anhoriga 1 sddana situationer.

Mal och syfte med stod till anhorigvardare

Anhorigvardare, lika vdl som personal, behover utbildning (52, 53), men
stod till anhdriga som kompletterar deras kompetens och hjélper dem i deras
arbete dr mycket begridnsade (54). Pa senare tid har ett nytt synsétt borjat
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efterlysas (55, 56). Det centrala begreppet for denna diskussion dr ”partners
1 virden”, dvs. en utveckling av ett nira samarbete mellan anhorigvardare
och kommunala vardgivare (10, 55, 56). Anhoriga behdver stod och béttre
beredskap nar det giller att fatta beslut och ta kontroll dver sitt eget liv (57,
58, 59).

Malen for stodinsatserna kan delas in 1 fyra omraden eller doméner som
fordndras over tid (56). Dessa ar

e att bibehalla eller forbittra livskvaliteten hos den som vdrdas,

e att bibehalla eller forbattra livskvaliteten for den anhériga,

e att anhoriga fa erkéinnande och stdd i rollen som vardgivare och far den
information, forberedelse, utrustning och utbildning de behover,

e att erbjuda stod pa ett sadant sitt att vardgivaren kénner sig uppskattad
som individ, far erkdnnande for sina kunskaper, far tillfille att sdga sin
mening, och att det stdd som ges passar de vardrutiner som den anhdrige
redan anvénder.

Om dessa mal skall kunna uppfyllas, behdvs ett nytdnkande och riktade at-
gérder till varje anhorigvardare. De anhdriga har ofta stora behov av medi-
cinska kunskaper och utbildning om vérdplanering och hur varden ska be-
drivas (57, 58, 60). Ofta fordndras relationen mellan medlemmarna i famil-
jen och den anhdriga kan behova stod for att hantera kdnslor och kommuni-
cera pa ett naturligt sitt med vardtagaren (58). Genom samarbete mellan
anhoriga och personal 1 varden dkar mgjligheterna till en mer helhetlig for-
staelse for vardens komplexa natur.

Majoriteten av de insatser som gors for att stodja anhoriga i Sverige kan
sammanfattas under rubriken erséittningsvard (21). Detta innebér att maélet
for den kommunala virden och omsorgen ir att for en kortare tid ersétta
eller mer permanent dverta anhdrigvardarens uppgifter. Denna typ av stod
kan vara ldmpliga att anvénda till anhoriga som behdver ett avbrott for egen
vila och rekreation, men ett sadant stod ar inte tillrdckligt. Det ger inte ut-
rymme fOr insatser som 6kar den anhoriges kompetens, forstiarker inte anho-
rigvardarens roll och det speglar inte den samarbetssyn och storre valfrihet
som borde efterstrdvas (61). En 6nskvérd samarbetsmodell bygger pa prin-
cipen att alla parter har nagot viardefullt att bidra med. Erfarenhetsutbyte och
utveckling dger rum i arbete mot gemensamma mal. Professionella véardgi-
vare och anhdrigvardare har olika kunskapskillor och malséttningar som
inte nédvéndigtvis kompletterar varandra. Det som behovs ér en samarbets-
modell som pa ett béttre sétt kan ta tillvara skillnader i erfarenhet och kun-
skap.

Samarbetet ska inte bara fokuserar problem och svérigheter i varden, utan
ocksa omfatta tidigare och nuvarande relationer, positiva och tillfredsstél-
lande faktorer i varden och hur olika problem i varden kan 16sas (7). Det dr
viktigt att ta hdnsyn bade till viljan och formagan att varda. En anhorig kan-
ske egentligen inte vill ta pa sig rollen som vardgivare, men kéinner sig for-
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pliktigad att gora det — eller kanske viljan finns men kunskap och férmaga
saknas.

Erfarenhet och behov av stdd varierar 6ver tiden. Erfarna anhorigvardare har
pa olika sédtt skaffat en mycket battre kunskap och uppfattning om den spe-
cifika situationen @n professionella vardgivare. Att fa erkdnnande for detta
ar ytterst viktigt 1 ett samarbete. Vid en senare tidpunkt kan vigskalen véga
over at andra hallet, t.ex. infor ett beslut om flyttning till sirskilt boende, dér
anhorigvardaren aterigen far rollen som novis”, eftersom han eller hon
kanske aldrig tidigare behovt fatta ett sddant beslut. D4 behdvs andra former
av hjélp och stéd (7).

Den samverkansmodell som ar lampligast maste avgoras 1 varje enskilt fall
och fordndras beroende pa individuella 6nskemél och forméga. Vid en sjuk-
doms begynnelse dr det naturligt att utbildad personal har rollen som exper-
ter, med uppgift att formedla kunskap och hjélpa anhdriga att utveckla sin
egen formaga, sa att anhoriga successivt kan inta den ledande rollen for var-
den (62). For att en sddan modell skall fungera krdvs en genomgripande
fordndring 1 synen péd det praktiska véardarbetet och en fordndring av den
“orubbliga Gvertygelsen” om den professionella vardens dverldgsenhet (59).
Alla samarbetspartners bidrar med egen unik kunskap. Anhorigvérdare, pro-
fessionella vardgivare, och inte minst vardtagaren sjdlv har alla sin nyckel-
roll. Professionella véardgivare har en generell vird- och omsorgskunskap
medan anhorigvardare har en individuell personkunskap och en blandning
av bada dessa kunskapskéllor dr grunden till ett vil fungerande samarbete
(63).

Studiecirkel som metod for samverkan

For den framtida édldrevarden krdvs en helt ny typ av organisation och syn-
sdtt som virderar anhorigas insatser pd samma villkor som personalens.
Trots att minga studier dokumenterat behovet av samverkan mellan perso-
nal och anhoriga ar det fa insatser som syftar till samarbete 1 varden. Perso-
nal och anhoriga maste béttre dn idag kunna fungera i samverkan. En modell
for att utveckla ett sadant arbetssitt ar studiecirkel. Metoden har delvis pro-
vats 1 Sverige (64). Jansson m.fl. utvecklade den s.k. Cirkelmodellen, dir
diakoner fran svenska kyrkan bedrev studiecirklar gemensamt for anhorig-
vardare och frivilliga. Diakoner rekryterades och utbildades om demens-
vard. De blev senare cirkelledare. Syftet med studien var att under studiecir-
keln férmedla kunskaper samt att knyta personliga kontakter mellan anhdr-
iga och frivilligarbetare. Studiecirkeln trdffades tre timmar per vecka under
fem veckor. De anhoriga fick i studiecirkelform mojlighet att beskriva sin
situation for andra med likartade upplevelser och for personer som var in-
tresserade av att lyssna och ldra. Nér fortroende hade etablerats kunde den
anhoriga fa avlosning 1 varden i det egna hemmet.

Studiecirklar kan ocksa bedrivas i sérskilda boenden (45). Pillemar m.fl.
genomforde tvé parallella studiecirklar, en for personal och en for anhdriga
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dar vardera gruppen diskuterade vad de kunde gora for att béttre samverka
med den andra gruppen. Deltagarna i cirklarna fick en béttre forstaelse bade
for sin egen roll och for den sina samarbetspartners. Cirklarna avslutades
med att ett gemensamt mote planerades och genomférdes med anhoriga,
personal och administratorer. Vid detta mote gjordes planer for fordndringar
och framtida utveckling av dldreboendet.

Trots att dessa tva studiecirklar genomfordes helt olika hade de en positiv
effekt och bidrog till att ge anhoriga avlosning, trygghet, uppmuntran och
bekréftelse pa betydelsen av deras arbete. Anhoriga fick 6kad kunskap, sam-
arbetspartners och mojlighet att forbéttra varden och relationen med perso-
nal och nérstaende. Det finns darfor empiriskt stod for vérdet av studiecirkel
som arbetsmetod for att utveckla en samverkansmodell for personal och
anhoriga 1 virden av dementa i sérskilt boende. Vi har anvint oss av ett stu-
diematerial som tidigare utvecklats 1 ett gemensamt projekt i fyra EU-
lander. Materialet baseras pd en genomgéng av tillgdnglig kunskap om an-
horigas situation 1 varden av dementa. Vi kommer nu att beskriva materialet
och projektets genomforande.
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Projektbeskrivning

Studiematerial

Syftet med studien var att genomfora studiecirklar i boendeformer for per-
soner med demens och dérvid prova ett studiematerial som har producerats
inom ramen for ett gemensamt projekt mellan Irland, Spanien, Sverige och
Storbritannien. Detta projektet finansierades av EU med mélet att utveckla
“former for samarbete mellan vardpersonal och anhoriga till gamla med
Alzheimers sjukdom och andra former av demens for en personligt anpas-
sad vard och omsorg”. Ansvarig for den svenska delen av projektet var Ulla
Lundh. Materialet bestar av en studiehandledning och en tillhérande video-
film. Genom att lyfta fram goda exempel syftar studiematerialet till att ge en
positiv bild av demensvéardens mdjligheter med 6kad forstaelse och mojlig-
heter till ett positiv samarbete mellan personal och anhoriga. Malet med
utbildningen é&r att bade anhdriga och personal skall kdnna storre tillfreds-
stéillelse genom sitt engagemang i varden och att den demente personen far
en bittre vardkvalitet av att nya samarbetsformer utvecklas. Formerna och
omfattningen av denna delaktighet och engagemang kommer givetvis att
variera beroende pé vilka individuella behov, dnskemédl och mgjligheter som
de anhoriga och deras nérstaende har.

Malgrupper

Materialet dr avsett att anvédndas 1 studiegrupper bestaende av bade personal
och anhdriga med anknytning till samma boende som vara ett stod for en
Omsesidig forstdelse och ett kunskapsutbyte om vardarbetet. Med “’personal”
menas dven “forestdndare” (eller personer med motsvarande befattningar)
som har en central roll i utformningen och det praktiska genomforandet av
varden och som dirfor rekommenderas att delta 1 gruppens arbete. Bade
anhdriga och personal behover veta att ansvariga for virden &r inforstddda
med studiematerialets syfte och innehéll sa att de mél och atgirder som
gruppen kommer fram till har praktiska forutséttningar att genomforas.

En studiegrupp bor bestd av max 8-10 deltagare (gédrna jamnt fordelade
mellan personal och anhoriga). Materialet kan ocksd anvéndas av grupper
bestdende av enbart personal eller anhoriga eller for individuella studier. For
att studiematerialet skall utnyttjas sa effektivt som mojligt bor en handledare
utses. Handledaren kan vara en anhorig eller en representant for personalen.
Alternativt kan nagon utomstadende utses som har intresse for anhorigas roll
1 varden och som pa ett objektivt sitt kan leda gruppens diskussioner. Erfa-
renhet som cirkelledare dr en fordel men inte ndédviandigt. Daremot bor
handledaren ha viss erfarenhet av studiematerialet. Gruppen kan ocksa vélja
att utse en ny handledare bland deltagarna infér varje sammankomst. I
handledarens uppgifter ingar att tillsammans med gruppen bestimma upp-
laggningen av sammankomsterna. For att sammankomsterna skall bli sa
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resultatgivande som mdgjligt, behdver handledaren gé igenom materialet och
gora en studieplanering infor varje sammankomst.

Studiematerialet &r utformat for att fritt kunna anpassas till deltagarnas for-
utséttningar. Det finns forslag till hur sammankomsterna kan genomforas,
men upplidggningen och innehéllet kan enkelt anpassas till deltagarnas sir-
skilda behov och onskemal. Gruppen boér genomféra minst fyra samman-
komster i anslutning till de fyra teman som materialet bygger pa. Varje till-
falle kan till exempel omfatta 172 timma (eller enligt deltagarnas 6nskemal).
For att varje sammankomst skall bli sa givande som mdjligt, bor tillhdrande
avsnitt av videofilmen visas innan man gar vidare till diskussionsuppgifter-
na.

Fyra teman

For varje tema finns ett textunderlag som belyser den problematik som ska
diskuteras, ett avsnitt om goda arbetsformer for att hantera det aktuella pro-
blemomradet samt ndgon form av diskussionspunkter. Dessutom finns ett
avsnitt pa videofilmen. Tema I handlar om informationsutbyte och belyser
dels den information som anhdriga behdver om boendet vid inflyttning och
senare, dels den information som personal behdver for att ge en personlig
vard och sa att vardtagaren och anhoriga ska trivas i1 det nya boendet. Temat
avslutas med en diskussion om atgirder for att forbéttra informationsutbytet.

Tema 2 handlar om engagemang och delaktighet i varden. Anhorigas enga-
gemang och delaktighet 1 varden behover inte begriansas till enbart besok 1
traditionell mening. Medverkan fran de anhdriga kan férekomma pé olika
plan och pé olika sitt 1 enlighet med de 6nskemal man har. Tema tva disku-
terar hur man kan uppmuntra anhérigmedverkan, hur man forhindrar eller
motarbetar sddan medverkan och hur man skulle kunna utveckla nuvarande
samarbete med anhoriga.

Tema 3 handlar om samarbetsformer mellan personal och anhoriga. Temat
diskuterar behovet av stdd till anhdriga for att kunna anpassa sig till en ny
vérdsituation och det stdd personalen behover for att klara de krav som ar-
betet stéller pd dem.. Gruppen diskuterar bade kidnsloméssiga och praktiska
problem och hur dessa kan fordndras med tiden.

Tema 4 visar hur samarbetet kan ga till i praktiken. Ett bra samarbete bygger
pa tydlig kommunikation och forstaelse for den andra partens behov och
onskemal. Den avslutande temadelen tar upp nigra grundldggande principer
for att ett samarbete mellan personal och anhoriga skall kunna fungera sa
bra som mojligt: “Flexibilitet och forstaelse” och Att hantera fragor, kritik
och konflikter”. Det sista temat avslutas med att uppritta en fordndringsplan
med olika atgdrder som ska genomforas i syfte att forbattra samverkan mel-
lan personal och anhoriga vid boendet.
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Materialet syftar till:

e att 0ka medvetenheten om anhdrigas roll 1 varden av dldre dementa per-
soner, savil med avseende pa anhdriga, personal som den enskilde vard-
tagaren,

e att delge de goda erfarenheter som finns och uppmuntra och stodja anho-
rigas fortsatta engagemang i1 varden,

e att undersoka och diskutera de riktlinjer for anhdrigas medverkan som
giller for det boende som kursdeltagarna representerar,

e att lyfta fram och belysa omradden dér forbéttringar kan ske och att inom
dessa omraden utveckla modeller f6r samverkan mellan personal och an-
horiga.

Tillvagagangssatt

For Socialstyrelsens projekt har materialet anvéants 1 sju studiecirklar besta-
ende av bade personal och anhdriga med anknytning till samma boende.
Varje studiegrupp bestod av atta deltagare jamnt fordelade mellan personal
och anhdriga. For varje grupp fanns en handledare som pa ett objektivt sitt
kunde leda gruppens diskussioner. I en av grupperna var handledaren en
anhorig, 1 Ovriga fall var ndgon ur personalen handledare for studiecirkeln.
Projektet inleddes med en gemensam utbildningsdag for samtliga handleda-
re med genomgang av text och videomaterial samt planering av de fyra
grupptraffarna. Samtliga studiecirklar genomfordes under hosten 2000.

Projektet utvirderades 1 vid ett mote i januari 2001 for den omedelbara upp-
levelsen av cirklarna och ett méte 1 augusti 2001 for att utvardera hur for-
andringsplanen implementerats. Avsikten med utvirderingen var att alla
cirkelledare samt en personal och en anhdrig skulle delta fran varje studie-
cirkel. Det var svart for anhoriga och tyvérr kunde endast fyra delta. Tre-
grupper bildades med studiecirkelledare, anhoriga och personal. Alla repre-
senterade sin egen studiecirkel. P& det séttet bildades nya grupper med per-
soner som ¢j tidigare haft kontakt. Vid utviarderingen genomférdes bandin-
spelade kvalitativa gruppintervjuer. Det var viktigt for personerna att delge
varandra sina erfarenheter och grupperna styrdes till stor del av detta behov.
Studien genomfordes i Ostergdtlands och Jonkdpings lin.
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Resultat

Innehall 1 intervjuerna

Vid analysen av intervjumaterialet bildades kategorier av det som framkom
som det viktigaste vardet med studiecirklarna. Dessa redovisas i resultatet.
Diérefter redovisas handlingsplanen och hur den genomforts. Resultatredo-
visningen avslutas med cirkeldeltagarnas utvirdering av studiecirklarna och
kursmaterialet. Nedanstaende begrepp framkom vid analysen av fokusin-
tervjuerna med anhoriga, personal och studiecirkelledarna:

Kommunikation mellan anhdriga och personal
Stod och samverkan

Gemenskap

Accepterande

Tillit

Kommunikation mellan anhoriga och personal

Textmaterialet och videofilmen illustrerade virdet av att anhoriga och per-
sonal har en bra kommunikation och tar tillvara varandras erfarenheter sa att
den demente personen far en sd god omvardnad som mojligt. En forutsatt-
ning for detta dr att de lir kdnna varandra. Detta &r inte alltid enkelt efter-
som flera personer hela tiden arbetar efter varierande schema. Efter inspira-
tion av kursmaterialet hade personalen pd en enhet satt upp namn och foto
pa en av anslagstavla sé att anhoriga lattare skulle ldra kéinna dem.

Béde personal och anhoriga hade mycket de ville delge varandra i samband
med studiecirkeln. Personalen framholl att de anhdriga ville berdtta om den
demente personen och vilket liv denne levt tidigare:

”Jag mdrker att anhériga har vdldigt mycket som dom bara vill
prata om ndr de trdffas sa ddr.”

“Det dr klart att det var mest anhoriga som ville berdtta hur de
upplever sin situation och d det var roligt a héra det.”

De anhoriga ville ocksd dela med sig av sina erfarenheter av att ha en nira
anhorig som har en demenssjukdom. Informationen till personalen kom suc-
cessivt efter hand:

“Jag upplevde att just dom hdr konkreta sakerna som kost och sova
och allt sant ddr, det klarade vi av precis i borjan. Sen bygger man
Jju pad det hdr varefter man ldr kdnna varann. Man far mer fortro-
ende for varandra. Man berdttar kanske inte allt fran borjan. Det
dar ju sd
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Studiecirkeln var ett forum for informationsutbyte, men eftersom inte alla
personalkategorier fanns representerade kunde inte alla fragor besvaras. Ex-
empelvis saknades sjukskdterska i studiecirkeln. Deltagarna ansag att en
sjukskoterska hade kunnat klargéra hur varden planeras och genomfors, fak-
ta om sjukdomsforloppet vid demens och beskriva hur sjukskoterskearbete
var organiserat.

“Jag tycker nog att det skulle omfatta alla dven sjukskéterskorna.
For de har ju ett samarbete personal och sjukskoterskor, sa det
tycker jag dr en miss”

I textmaterialet till studiecirkeln framhalls betydelsen av att anhoriga far
utforlig information, inte bara om sjukdomen, virden och boendet, utan
aven om olika kéllor till mer information sadsom litteratur, anhorigféreningar
och andra kontakter. Genom 6kad kunskap om demenssjukdomen och var-
den kan anhdriga forbereda sig for olika fordndringar som sjukdomen med-
for. Deltagarna 1 studiecirkeln kénde sig privilegierade som fatt tillgéng till
mer information genom studiecirkeln och menade att fler borde f4 denna
mojlighet. En anhorig illustrerar detta med foljande metafor:

“Personligen tycker ju jag att det ska sdtta ringar pd vattnet.”

Ett sdtt att 6ka informationsspridningen skulle vara att ha ndgon form av
fadderverksamhet. En sddan fadderverksamhet skulle kunna genomforas pa
tva plan, dels kan det finnas kontaktperson ur personalen for varje person
med demenssjukdom, dels kan erfarna anhoriga pa demensenheten vara fad-
der for anhoriga vars nérstdende nyligen flyttat in.

"Vi fick forslag fran dom anhoriga att dom ville ha lite fadderverk-
samhet sig emellan. Ndr det flyttar in ndgon ny skulle man utse nd-
gon av dom som har en demenssjuk ndrstaende som redan bor hdr
och som man tror att den nya anhorige kanske kan ha lite gemen-
samt med. Sa att den anhérige tar hand om den ddir nya anhériga
for att liksom introducera.”

Personalen kidnde behov av mer information om den demente personens ti-
digare liv och sérskilt viktiga hindelser 1 livet. En person ur personalgrup-
pen tyckte att det kunden vara bra om anhdriga faster lappar pa en del fore-
mal som den boende har, med information om varifran foremalet kommer,
vem/vilka ett fotografi forestéller etc. En annan beréttade frdn ’sin” boende-
enhet att anhoriga skulle skriva en enkel dagbok nidr de varit pa besék och
att personalen ocksa skulle gora dagboksanteckningar om hiandelser i boen-
det, utflykter etc. Bade anhoriga och personal kunde anvénda dessa anteck-
ningar som utgdngspunkt for att fora samtal med den demente personen.
Personalen ansag att dagboksanteckningarna dessutom kunde vara tidsbe-
sparande:
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“Ddr kan jag skriva da om nat har hdnt, a da kan ju vem som helst
av syskonen titta och skriva tillbaka till mej da ndr dom beséker sin
syster. Det dr ju en bra informationskanal ocksa for att spara tid.”

Béde personalen och de anhoriga ansag att det var viktigt att méal och rikt-
linjer for virden tydliggdrs for samtliga parter for att forhindra missforstind.
Det ér ocksé viktigt att de anhoriga far mojlighet att paverka malen. En per-
sonalrepresentant redovisade att anhoriga ansag att personalen overbeskyd-
dade deras nérstaende. De dementa personerna behdver ocksa ta ett visst
ansvar for sina handlingar. En personal:

"Vad vi fick hora i var cirkel det va ju det hdr att vi overbeskyddar
Ju.”

Stod och samverkan

De anhoriga upplevde att personalen i samband med studiecirkeln var
mycket intresserad av att ta del av deras erfarenheter och synpunkter pa
bade innehdllet i vrden och pa hur personalen arbetade. I videofilmen be-
skrivs denna samverkan som att de anhdriga och personalen dr “partners i
virden”. Genom detta partnerskap kan Omsesidigt stdd och trygghet ut-
vecklas. En anhorig:

“Det dr ett omsesidigt givande och tagande tycker jag. Det kindes
positivt for man fick ju idéer bdde frdn deras tankar, hur dom sdag
pd situationen utifran personalens hdnseende och dven hur man ser
pd anhdriga, for man blir ju blind dt bada hallen lie grann efter ett
tag.”

Studiecirkelns mojlighet att ta del av andras erfarenheter av att vara anhorig
kédndes mycket viktigt for de flesta anhoriga. Att fa veta att andra har lik-
nande erfarenheter av svarigheter och problem upplevdes som ett stod i1 den
svéra situation som det innebar att vara anhorig till en dement person.

“Fér mej har det hdr gjort att jag inte kdnner mej ensam. Just bara
det att hora andra berdtta hur dom har det tycker jag dr det som
ligger mig ndrmast. Det kinns viktigast for mej som individ.”

De anhoriga ville gidrna lira kidnna personalen och de kénde sig trygga. De
visste att de kunde fa stdd av personalen och kunde lita pa att deras nirsta-
ende fick en god omvardnad. Anhoriga upplevde att personalen pd bidsta sitt
stravade efter att tillgodose den nérstaendes olika behov:

”Sa att ndgonstans vet jag ju att mamma har det sa otroligt bra.
Jag sdger mdnga ganger att man kan ju inte ha det bdttre. Jag

skulle kunna tinka mej sjdlv, om jag drabbades, att jag kunde vara
dar faktiskt.”

Men ibland var de anhoriga oroliga for den nérstdende. Ett orosmoment var
ndtterna da de ansdg att det fanns for lite personal pa enheterna och att per-
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sonalen inte kunde ha uppsikt 6ver samtliga boende pa enheterna. Detta
kunde i sin tur medfora att anhoriga sjélva hade svart att sova pa grund av
oro for den nérstdende:

"Vad jag dr vildigt orolig for det dr ju faktiskt ndtterna. For dd dr
tvd skoterskor, a det dr det ju pa fyra avdelningar och det tinker
jag ofta pd ndr jag gar a ligger mej pa kvillarna — vad som kan
hédnda”.

De anhoriga upplevde ocksa personalens omtanke for sin egen del eftersom
de ofta blev tillfrigade hur de madde. Ibland blev de uppmanade att tinka
mer pa sig sjilva och inte koncentrera sitt liv enbart kring den demente nér-
stdende. Personalen kunde foresla att de skulle koppla av och gora nagot for
att varda sin egen hélsa. Ett exempel var att personalen uppmanade anhdriga
att avstd fran besok nagon dag och gora nagot helt annat, t.ex. att triffa vén-
ner som de inte haft mgjlighet till sedan den anhorige drabbats av en de-
menssjukdom:

“Ja det sdger hon ocksd till mej att tink pd dej sjdlv lite grann ock-
sd. Du gar ju hdr varje dag sd kanske du brdinner ut dej till slut”.

Béde anhoriga och personal hade behov av nagon form av utvecklingssamtal
for att utveckla varden, finna nya vigar att ga vidare. En anhorig och en ur
personalgruppen:

”Nej men man ser ju hur man dr sjilv som mdnniska, hur ldtt man
hamnar i rutiner och hjulspar. Men det dr ju inte alltid vad man
gor utan sdttet man gor det pd.”’

“Men vi kan ldra oss ocksd. Jag menar far vi ingen kritik sa tror vi
bara att vi dir sd bra.”

Gemenskap

Studiecirkeln bidrog till en 6kad gemenskap och samarbetskdnsla mellan
olika anhoriga och mellan anhoériga och personal. Anhoriga hade blivit
medvetna om olika aspekter i omsorgen och vdrden av deras anhorige. De
kdnde att de och personalen forstod varandra och arbetade mot samma mal.

”Ja det kinns ju da att man kan ju ta upp och prata om det. Man
tdanker pa och man upptdcker att man kanske inte dr ensam om att
fundera over en viss fraga eller ett visst sporsmal, men man aktua-
liserar det pa ett annat sdtt alltsd. Och det hdr forstdrks ytterligare
dd genom att personalen vill verkligen ocksa fordndra och se att
det blir bdttre. For det man inte har kunskap om det kan man ju
inte fordndra. Ddrfor mdste man ju prata om det”.

Aven personalen upplevde en 6kad gemenskap med anhdriga bade i sam-

band med studiecirkeln och efter det att den avslutats. Det gick lattare att
kommunicera med varandra:
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”Det har ju gjort att vi har kommit varandra nirmare. Aven om vi
tyckte att vi hade ett bra samarbete forut sa har vi ju kommit var-
andra dnnu ndrmare nu tycker jag, bade personal och anhoriga.”

Videofilmen visade att det ocksa kan vara svart for personalen och att de
kan behova uppskattning fran de anhdriga. Detta kan ha paverkat kursdelta-
garna. | samband med studiecirklarna och senare upplevde personalen att de
anhorigas bemdtande av dem fordndrades. Personalen kidnde stod fran anho-
riga som fragade och funderade dver hur de médde och om de fick nddvén-
digt stod 1 sin arbetssituation t.ex. ndr ndgon av de dementa personernas
hilsa forsdmras eller ndr ndgon avled:

“En sak som kom fram frdn de anhoriga det var ju den hdr frdagan
om vem som bryr sig om vad personalen kdnner, och det sa dom ju
da att det har dom aldrig reflekterat over innan, hur vi som perso-
nal kdnner, hur vi mar det har dom aldrig dgnat en tanke forr.”

For att anhoriga och personal ska kdnna gemenskap med varandra dr det
viktigt med olika sétt att motas. Férutom mdten med personal och anhoriga
som ror en enskild dement person behovs storre mdten av mer generell ka-
raktidr mellan personal och anhoriga. Dér kan anhdriga tréffa andra i liknan-
de situation och det finns mdjligheter att gemensamt diskutera olika pro-
blem med personalen. Om flera anhdriga gar samman kan det vara léttare att
driva olika frdgor samtidigt som de stdder varandra. En anhdrig och dérefter
en personal beréttar foljande:

“Ja och just att trdffa anhoriga pa anhorigtrdiffen det tyckte jag
gav mig jdttemycket. Ndr jag far hora deras dsikter om vad dom
tycker och hur dom upplevt det sd — det var vildigt bra.”

“"Dom kinner att dom kommer med i gemenskapen d far hora lite
frdn de anhorigas sida ocksa. Det ska vi forsoka att starta upp ock-
sd — och det var dom anhoriga sjilva som kinde det.”

Accepterande

Att fa del av andras upplevelser av att var anhorig till en person med en de-
menssjukdom kan for vissa av de anhdriga gora det léttare att accepteras den
ndrstdendes sjukdom. Studiecirkelmaterialet och videofilmen visade hur an-
horiga pé olika sétt successivt kunde acceptera demenssjukdomen.

Det ér inte alla anhoriga som besdker den demente. Vissa kommer sillan
eller néastan aldrig. Hur ofta besdken blir av kan bero pd en méngd olika
faktorer. Det dr viktigt att de anhoriga sjélva far avgdra hur ofta de vill be-
sOka sin nérstaende och att vardpersonalen har forstdelse och accepterar att
de kommer séllan. Ddrmed behdver de anhdrig inte kidnna skam eller skuld
for att de inte regelbundet besokte den demente personen. Vardpersonalen
ansdg att det &r mycket viktigt att ta reda pa orsaken till att besoken uteblir.
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En anledning kan vara att den anhorige bor ldngt och ddirmed har svarigheter
att regelbundet komma pé besok, delta i anhdrigtraff eller studiecirkel:

”Sen beror det ju ocksa pd var man bor som anhorig. Bor man
langt ifran sd dr det inte sa ldtt. Annars hade vi onskat kanske att
dven de langviga skulle komma.”

Den tidigare relationen mellan den anhoriga och den dementa spelar stor roll
for behovet av besok 1 demensboendet.

“"Man kan ju inte dra alla over en kam, for dom kanske inte har
haft ndgon relation innan dom flyttade in d da kan vi inte begdira
att dom ska ha ndgon ndr dom flyttat in heller. Man far ju inte pa-
tvinga dom for mycket.”

I textmaterialet som tillhor studiecirkeln beskrivs att det for vissa anhdriga
kan vara mycket svart att se sin ndrstdende bli fordndrad pé grund av de-
menssjukdomen. Att inte kunna kommunicera med sin mamma, pappa,
make eller maka som tidigare kan upplevas som mycket péfrestande. Den
ndrstdende kan vara starkt personlighetsfordndrad och uppvisa beteenden
som den anhorige aldrig tidigare upplevt och inte kan hantera. De psykiska
pafrestningen motet innebér for anhdriga kan bidra till att de avstar frdn be-
sOken. En av personalen berittar:

“En anhdrig sa till mej att den hdr klumpen som jag har i magen
ska den aldrig forsvinna, men att efter manga mdnga samtal och
kanske den hdr cirkeln, vad vet jag, sd har det dnda ldttat lite. Men
han kommer inte sd ofta, han orkar inte for att mamman dr véldigt
aggressiv och han orkar ju inte med dom aggressionerna.”

Textmaterialet och videofilmen visade betydelsen av att den anhdrige finner
sin ”nya roll” 1 samband med den nérstdendes flytt till demensboende.
Manga anhoriga har fragat sig ”behdvs jag nu”? Personalen méste vara med-
veten om den anhoriges eventuella behov av att delta 1 omvérdnadsarbetet.
Flera anhoriga beréttade att det kiindes mer meningsfullt att besoka den nér-
stdende om de ocksd kunde gora nagon “aktiv insats” 1 omvardnadsarbetet.
Négra beskrev betydelsen av samrdd med personalen sé att de var Gverens
om vad som skulle goras. En person i personalgruppen:

..... det dr bara det att dom inte riktigt visste vad dom fick gora sa
att dom inte klampar pa eller trampar oss pa tarna.”

Vardarbete dr av tradition en uppgift for personal och det f6ll sig inte natur-
ligt att ta med de anhdriga 1 arbetsgemenskapen. Vérdpersonalen kidnde en
forsiktighet och ville inte att de anhoriga skulle kénna sig patvingade olika
varduppgifter. Anhoriga a sin sida var osdkra pa sin roll och viste inte vad
som var lampligt.
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VAtt de kan hjdlpa till, men det dr ju med forsiktighet som man far

frdga. Det dr inte sd att de ska ta over arbetet fran oss utan det dr
Jju sa att dom jdttegdrna far hjdlpa till ndr som helst, eller ndr vi
ska ha ndgon fest eller ndt sadant. Det gjorde dom sa gdrna bara
dom visste om det”.

Tillit

For att de anhorig skulle kénna tillit till personalen var det viktigt att de blev
vidl informerade om de nérstaendes hélsotillstdnd. For anhoriga var det lika
viktigt att f information om forbéttringar som om forsdmringar av den nér-
stdendes hilsotillstand. De litade pa personalens kompetens i varden och nir
det géllde bemétande av dementa personer. En anhorig beréttar:

”Det finns en kvinna som skriker. Vi kanske vet att hon dr mdtt och
att hon dr ren men det dr hennes rop och att hon har vissa ljud for
sig. Nagon annan som kommer utifran kan tinka oj personalen gor
ingenting hjdlper inte henne... ”

En del anhoriga viljer att helt 6verlamna ansvaret for den nérstaende till
personalen. Detta kan innebéra att de helt tar avstand fran kontakten med
den nérstdende och dennes vard eller att den anhorige deltar 1 olika aktivite-
ter pd demensenheten men ldmnar over allt ansvar for den praktiska varden
till personalen:

"Sedan ndr mamman blir simre dda overldmnar hon allt ansvar
men hon dr och hdlsar pd. Sa sdger hon till mig, for jag dr ju sdn
hdr kontaktman for henne, ’du vet precis bdst vad mamma beho-
ver. Gor vad mamma mdr bdst av. Det vet du.” Sa den biten har
hon fullstindigt o6verldmnat till mig, men ddremot besoker hon
henne.”

Beskrivning av handlingsplanerna

I samband med att det fjarde och sista temat i studiecirkeln hade bearbetats
fick gruppen till uppgift att géra upp en handlingsplan 6ver hur samarbetet
fortséttningsvis borde fungera inom boendet. Syftet med den uppgiften var
att gruppen skulle formulera ett antal mal som skulle kunna stimulera till
samarbete mellan de anhdriga och personalen. Sex av sju grupper lamnade
in handlingsplaner. Innehéllet 1 handlingsplanerna var féljande:

Muntlig och skriftlig information till anhériga
Checklista vid inflyttningen

Anslagstavla med namn pa personal
Uppfoljningssamtal med anhoriga

Hembesok och faddersystem vid inflyttningen
Dagbok/géstbok hos den demenssjuke personen
Kontaktpersonens namn hos den demenssjuke personen
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e Information frdn anhoériga, om foton och bilder pa viggarna
och levnadsbeskrivningar

e Samtalsgrupper

e Utbildning for personal och anhdriga

Verkstillande av handlingsplanen

En av de anhoriga kinde inte till om ndgot av det som beskrivits 1 hand-
lingsplanen hade genomforts pd den enhet dir dennes nérstdende vardades.
Pé& andra demensenheter har en del av innehéllet i handlingsplanen genom-
forts eller héller pé att genomforas. For att ge information till de anhdriga
har anslagstavlor satts upp och pa dessa finns uppgifter om viken personal
som arbetar pa enheten, personalens arbetstidsschema och/eller uppgifter
om vem/vilka som tjénstgor dag-, kvill- och natt etc. I personalgrupperna
har det diskuterats om personalen ska presenteras pa anslagstavlan och om
det ska ske med eller utan fotografier. Losningarna har varierat pa de olika
demensenheterna och en del tycker inte att en sddan presentation dr nddvén-
dig:

"Nej jag vet inte jag tycker man ldr kinna dom sd fort sa det
kdnns inte som det behévs....”

Andra tycker att det &r en sjélvklarhet, darfor att de anhoriga pa sa satt litta-
re kan kdnna igen personalen och deras namn. Personalen framhéller att
detta har varit ett starkt nskemal fran de anhoriga:

“Dom anhoriga i studiecirkelgruppen sa att det var ett onskemadl.”

Pé tre av demensenheterna har varje dement person en dagbok eller gédstbok
1 vilken anhdriga och personal kan skriva om sadant de tycker dr viktigt for
att informera varandra. Det kan handla om personer som har varit pa besok
eller att anhdriga eller personal varit med den demente personen pd nagon
aktivitet. En anhorig berittar:

”Ja, jag har skaffat dagbok. Hur dom andra anhoriga till sina har gjort det
vet jag inte, men jag har gjort det for det diskuterade vi om pa den hér stu-
diecirkeln.

Att skriva dagbok kan vara ett sitt att underldtta kommunikationen mellan
den dementa, de anhoriga och personalen. Personalen framhaller att det &r
frivilligt att skriva i dagboken sa att anhdriga inte kdnner sig tvingade. En
del kan ha svarigheter att uttrycka sig i skrift.

”Senast igar sa laste jag hos en och da forstod jag. Det stod ett fat med kaf-
febrod dédrinne hos henne och jag tinkte var kommer det hér ifran och jag
tittade 1 géstboken och da var det tvd som hade varit pa besok. Dom hade
skrivit dér att dom hade vart pd besok och lamnat det hédr och det kan man ju
prata om for det skapar ju lite nya samtalsémnen.”
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For att forbittra samverkan och informationen mellan anhdriga och personal
finns pé vissa demensenheter en parm med information som anhdriga far da
en dement personen flyttar in pa demensenheten. Den checklista 6ver in-
formation som tillhoér materialet kombineras med kontinuerliga uppfoljande
samtal med anhoriga.

For att underlitta kommunikationen mellan personal och den demente per-
sonen har personalen kommit dverens med anhoriga om att de ska skriva
namn och relation pa den/de som finns pa fotografier. Vid en demensenhet
har personalen utarbetat en broschyr med allmédn information om boendet
vid enheten, dvs. sadant som kan bra f6r den anhdrige att kdnna till om hur
arbetet bedrivs och vilka rutiner och riktlinjer som finns for hur varden ska
bedrivas.

Utvardering av studiecirkeln

Biittre kontakt efter studiecirkeln

De anhoriga upplevde att de genom studiecirkeln fick béttre kontakt med
personalen. Efter studiecirkeln fanns pé tvd av demensenheterna uppgift om
vem som var kontaktperson pd den demente personens rum. Detta underlit-
tade for den anhdrige att vinda sig till ritt person. En av de anhoriga anser
att forhéllandena ddrmed har forbéttrats pa enheten:

”... det finns ju en kontaktman for den personen. Det dr ju en sdrskild
personal som dr for just den personen sd den ska man ju vinda sej till

2

sen.

Aven personalen upplever att de efter att de deltagit i studiecirkeln har fétt
en utdkad och béttre kontakt med de anhdriga. Efter studiecirkeln har de
borjat inbjuda de anhoriga till samtal och information om demensenheten
redan fore inflyttningen for att etablera en bra kontakt.

Majlighet att paverka

Efter att de deltagit i studiecirkeln anser anhdriga att de har fétt storre moj-
lighet till att pdverka fordandringar och beslut i demensenheten. En av de an-
horiga har blivit tillfragad om att delta i en brukarstyrelse. I denna styrelse
dér riktlinjer for varden diskuteras, ska det finnas representanter fran kom-
munen, personalen och anhdriga frin demensenheten. Den anhorige vantade
pa att bli kallad och var angeldgen att styrelsen snarast skulle trdda i1 funk-
tion:

“"Men jag vintar, vintar och vintar for jag vill vara med och pa-
verka.”

Ett annat exempel pa hur de anhdrigas inflytande har 6kat &r att de har moj-
lighet att padverka fordndringar 1 kosten for den nirstdende. En anhorig ar
mycket n6jd med att all mat lagas pd demensenheten och att den dr mycket
villagad. En annan Onskar att forhillandet vore detsamma dér hennes nér-
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stdende bor. Anhoriga har 6nskemal om mer av aktiviteter av olika slag pa
demensenheterna. En anhorig var kritisk till gudstjdnster med ldnga predik-
ningar eftersom &ldre dementa personer inte orkar lyssna. De anhoriga ville
informera de olika forsamlingarna och framfora 6nskemal om kortare guds-
tjénster:

“bara smd korta poesiverser d sant ddr och inte att dom hdr langa
gudstjdnsterna. Det har jag sagt till sa att det skulle dom ta upp nu
d tala om for dom olika forsamlingar.”

P& nédgra boenden har de anhoriga blivit kallade till samtal med kontaktper-
sonen och den personal som har huvudansvaret for varden av deras anhori-
ga. Avsikten med dessa samtal var att de tillsammans skulle planera varden
for den demente personen:

“Jag fick berdtta hur jag kinde och personalen pratade om hur
dom uppfattar min mamma. Da fick man ju prata sig emellan”.

En anhorig papekade att det inte hade mérkts ndgra forandringar i vdrden av
den nérstaende efter samtalen, utan att samtalet mest vara till for att den
anhorige skulle f& ventilera sin funderingar:

”Nej inte ndgon skillnad sen forr inte, nej det dr ungefdr det sam-
ma.”

Onskemal om fortsatt utbildning

Studiecirkelmaterialet foreslar fortsatta regelbundna mdten med anhoriga
och personal nir studiecirklarna dr avslutade. Detta har inte genomforts 1
nagon grupp, men en anhorig framhéller att det skulle vara mycket virde-
fullt:

" Atminstone ndgon gdng var tredje manad eller ndgonting sdadant
vore nog inte dumt”.

Personalen ansdg att ménga problem och svarigheter kan 16sas med en god
kommunikation mellan anhoriga och personal och att de dirfor dnskade sig
en fortsdttning pa studiecirklarna. Nér studiecirklarna genomfordes fanns
det tid att diskutera och forklara olika saker som det normalt dr svért att fin-
na tid och till. Dessutom gav studiecirklarna mdjlighet att berdtta om olika
skeenden i varden och hur varden ibland paverkas av att personalen ar hért
belastad av arbete:

“Det var ju ocksa min upplevelse, att det gav en storre trygghet ddr
i studiecirkeln tillsammans. Jag tycker absolut det var mdrkbart.”

“Ibland dr man stressad och kanske sdger fel saker — det dr ju sd.

Dd krdvs det lite inspiration eller vad man ska sdga for att hora
hur andra gor”.
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I samband med studiecirkeln har anhoériga och personal framfort att all per-
sonal borde se videofilmen som tillhor studiecirkeln, men att det inte blivit
av dnnu. Ddremot har personalen sett filmen ”Séngen om Martin” som ock-
sa kan ge en inblick i en demenssjuk persons liv och de anhérigas tillvaro.
En av vérdpersonalen beskriver att hon forsokt delge sina arbetskamrater
vérdet av studiecirkeln, men inte kunnat motivera dem att titta pa videofil-
men och studiecirkelmaterialet. Personalen ansag det virdefullt om en hel
personalgrupp genomgir samma utbildning for att tillsammans utveckla
varden.

De anhoriga ansag det nddvindigt att personalen kontinuerligt far fortbild-
ning och att d&ven de anhoriga skulle fa olika former av utbildning. I video-
filmen framhalls betydelsen av aterkommande kompetensutveckling. Anho-
riga ansdg att vissa kurser som personalen gick, t.ex. i taktil massage, ocksé
skulle vara till nytta for dem 1 kontakten med den nérstaende.

For att f4 mojlighet att utveckla personalvarden har en av demensenheterna
sokt EU-pengar. Personalen ska erbjudas olika former av stdd och det fram-
hélls som sérskilt viktigt att personalen far regelbundet stod i form av
handledning. P4 sa sitt kan det vara mojligt att minska riskerna for utbrand-
het. P4 en av demensenheterna har personalen fatt stod i form av grupp-
handledning. En av personalen berittar:

“Personalen har blivit vdldigt stabil faktiskt. Det har varit jdttebra
att ha samma handledning sd att det blir stabilt i personalgruppen,
for det dr ju a ocho.”

I samband med de trdffar som anordnades for utviardering av studiecirklarna
framholl personalen att de upplevde det mycket vérdefullt av att fa tréffa
personal fran andra demensenheter for utbyte av erfarenheter. Dessa moten
medforde tips och idéer till fordndringar pd arbetsplatsen. Dessutom gav
motena mojligheter att jimfora den egna verksamheten med andras.

Studiecirklarnas organisation och studiematerialet

I personalgruppen har det diskuterats att videofilmen inte var riktigt realis-
tisk utifrdn svenska forhallanden, sirskilt avseende hygienen. Aven om fil-
men har inslag fran Sverige dr den storsta delen inspelad 1 England med
stoppade fatoljer och heltickningsmattor. Avsikten med filmen var ocksa att
visa goda exempel i varden:

“Jag upplevde att den var vildigt selektiv. Man kdinde inte igen sin
egen verklighet. Den visar ju sjilva guldkornen bara.”

Andra 1 personalgruppen ansag att videofilmen tjinade som utgédngspunkt
for diskussioner om bemotandet av personen med demens och deras anhori-

ga:

“Jag tyckte det var vildigt bra just det hdr att man bérjar med vi-
deon. Da satt man tysta tillsammans a tittade pa videon d sen blev
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det ganska klart vad man skulle sa att sdga vad man skulle prata
om den dan.”

“Den ddr damen i slutet av videon som tyckte att det var hemskt att

personalen skulle hjdlpa hennes man till toaletten....... det kom
fram mycket kdnslor. For det stimmer nog mycket med verklighe-
ten. Att dom ska ldmna over, d ldmna 6ver sin man....... Sd det var
bra pa det viset att anvinda materialet efterdat ndr vi diskuterade
detta”

En anhorig tyckte inte att videofilmen var riktigt realistiskt darfor att den
inte visade vardagen, de dagliga rutinerna och de problem som kan uppsta i
samband med vard av dementa personer:

“Filmerna visade ju inte det dagliga arbetet. Det visade inte tvdtt
och det visade inte annat. Det visade bara det ddr som att det hade
vart forgylit.”

En annan anhdrig ansdg att videofilmen pé olika sitt gav dem inspiration for
hur de tillsammans med personalen skulle kunna forbéttra situationen for
deras ndrstaende:

“Den hdr idén i filmen som var att man skrev till exempel vad bil-
derna forestdllde. Och det kan ju dven vara en mobel som betyder
ndt speciellt, som kommer ifrdn ndgon slikt som har ndagon histo-
ria, det tog vi fast pd i varan grupp och tyckte att det var positivt”.

Textmaterialet till studiecirkeln ansédg bade anhoriga och personal hade en
bra struktur och att texten var lattforstaelig. En av personalen tyckte att det
blev lite upprepning av samma dmnen i tema ett och tvd, hon beskrev det
som att det blev lite ’tirta pa tarta”. De fanns delade meningar om check-
listan som fanns efter varje tema i textmaterialet, en anhdrig tyckte att den
styrde for mycket och att den himmade diskussionen. En av personalen an-
sag att den var till hjélp for att man i diskussionerna kunde halla sig till 4m-
net dvs. temat for studiecirkeln:

“Checklistan tyckte jag var bra om man borjade med den och ut-
gick fran dom frdagorna. Alla hade ju list igenom materialet ndr
man kom. Och sd utgick man frdan checklistan for att hinna med lik-
som att diskutera kdrndmnet och frdagorna som ni hade tyckt att vi
skulle ta upp da. A sen kom det ju mycket av sig sjdlvt, sen nér man
borjade diskutera”.

Cirkeldeltagarna hade forberett sig infor varje mote genom att ldsa det aktu-
ella textavsnittet. Personalen framhdll att det blev struktur pa samtalen ge-
nom studiecirkelns arbetsform. En av de anhdriga ansag att i och med att de
forst hade 14st textmaterialet och sedan tittade pé videofilmen sé& gav det en
stor mojlighet till inlevelse av olika situationer och ett bra underlag for
kommande diskussion i studiecirkeln:
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“Det dr klart att jag har fatt mdnga tips ddri. Och det stod ju ocksad
frdagor om hur man ska paverka och om man kan paverka. Det dr
sana saker som har varit bra att ldsa igenom, det kan jag inte for-
neka. Man har fatt lite upplevelser i den.”

Personalen som har deltagit 1 studiecirkeln ansdg att det vore vérdefullt om
deras arbetskamrater kunde f4 mdjligheter att starta och delta i nya studie-
cirklar. De ansdg ocksa att det kunde vara mycket lampligt att starta en stu-
diecirkel nédr en ny demensenhet ska 6ppnas. Genom en sédan start kunde de
anhoriga och personalen komma 6verens om gemensamma riktlinjer for
vérden:

“Det dr sa viktigt att fa med dom hdr nya som kommer. Jag tror att

det hdr far liksom inte stanna upp det hir mdste man kora pd hela

tiden.”

”Det skulle va bra och utveckla det hdr, sdrskilt da till dom hdr
som har anhoriga som dr ddr varje dag. Dom skulle sdkert ha nytta
av det hdr a kunna hitta lite struktur.”

En av personalen framforde att ett sitt att ge fler anhdriga mojlighet att delta

1 studiecirkeln skulle vara att erbjuda studiecirklar tva halvdagar pa en 16r-
dag/sondag.
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Diskussion

Samverkan kraver nytt synsitt

Med utgéngspunkt fran varje enskilt fall finns manga olika sitt for anhoriga
att ta aktiv del 1 varden. Da en nérstdende dement person flyttar till ett sir-
skilt boende finns mojligheter att utveckla 6msesidiga och konstruktiva for-
mer av samverkan mellan vdrdpersonal, anhdriga och boende. Med ett vil
fungerande samarbete skapas okade mojligheter att erbjuda bista mojliga
vard och omsorg och dirmed ocksa en optimal livskvalitet for en gammal
demenssjuk person. Samtidigt kan familjen och andra nérstdende erbjudas
en aktivare roll i varden och vardpersonalen ges mdjlighet att lara kénna
varje individ pa ett personligt plan, vilket ockséd bor leda till att personalen
upplever sitt arbete som mera tillfredsstéllande och meningsfullt.

Samverkan mellan vérdpersonal, anhoriga och boende liter som en sjélvklar
forutséttning for en god véard, men en sadan arbetsform kan vara komplice-
rad att astadkomma. Personalen och de anhoriga tillhor helt olika kulturer
och handlingsmonster. Badda parter har skaffat ett gediget kunnande, perso-
nalen genom utbildning och yrkeserfarenheter och anhériga genom person-
lig kinnedom om den nérstdendes levnadsforhallanden och ofta genom egna
erfarenheter av anhorigvérd (65). Vid inflyttningen till ett dldreboende 1am-
nar den anhoriga sin domén av kompetens och trygghet (53) och trader in pa
personalens arena (31). Samverkan mellan personal och anhériga uppstar
inte av sig sjdlvt. En forutséttning och ett forsta steg ar att en grundldggande
kontakt och ett samarbetsklimat etableras. Personalen méste ta forsta steget
och inbjuda till samarbete. Det &r viktigt att visa att de anhorigas erfarenhe-
ter respekteras och vardesatts. Om anhdrigas asikter och metoder i varden av
den nédrstdende kan tillimpas ocksa 1 boenden kédnner anhoriga en storre
trygghet och att deras kunskap har ett virde i det nya boendet. P& detta sétt
kan en fortroendefull relation skapas mellan personal och anhdriga. Ofta
bedrivs varden efter personalens rutiner utan hénsyn till individuella 6nske-
mal. De nyinflyttade och deras anhoriga far anpassa sig till personalens se-
der och bruk.. Ett nytt arbetssétt innebdr mer individuellt hidnsynstagande
och en gemensam planering for vardens upplaggning.

Information — en fOrutsattning for samarbete

En forsta forutsittning for samverkan dr information till den boende och
anhoriga s att de kan sétta sig in 1 virdens innehall, organisation och moj-
ligheter. De vanligaste klagomalen i dldreomsorgen handlar om brister i
bemotande och information (1). Det &r viktigt att organisationen har en sa-
dan struktur att det finns tillfdllen for informationsgivning och att det finns
personal som har ett sdrskilt ansvar for denna uppgift. En 1dmplig person for
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den kontinuerliga informationen &r kontaktpersonen. Som regel finns en
kontaktperson for varje boende, men kontaktpersonens roll dr otydlig och
det finns sdllan tid for en mer personlig kontakt. Ett av de problem som dis-
kuterades 1 studiecirklarna var att de anhoriga inte vet vem som &r kontakt-
person. En enkel dtgérd skulle vara att ansla denna information i varje boen-
des rum. Att sddan information inte finns tillgdnglig visar pd den bristande
formaga att tinka sig in 1 de anhorigas situation som utmérker de olika bo-
endena. Personalen lever i sin kultur och det finns ingen tradition att invol-
vera anhoriga. Det beror sannolikt mer pa ovana dn pé att personalen skulle
vara ovillig. Vart intryck &r att den personal som arbetar i demensvérden har
valt detta eftersom de har ett sarskilt intresse for personer med demens. De
visar stor omtanke om de boende och deras anhdriga, men behdver hjélp for
att utveckla vardklimatet och sin roll i férhéllande till anhdriga. For att ut-
veckla nya rutiner behdvs utbildning och nya former av kontakt mellan an-
horiga och personal.

Studiecirkel som arbetsform

Utvérderingen av studiecirkeln var mycket positiv. Studiecirkel som arbets-
form har den foredelen att den kan utveckla savél formell information och
utbildning som informella och mer djupgaende kontakter. For att nd detta
syfte finns vissa forutsittningar som bor vara uppfyllda. Sammansdttningen
1 studiecirkeln maste vara balanserad sa att alla kommer till tals och kidnner
sitt virde. Beteckningen ’studiecirkel’ innebér att alla deltagare ska ha ett
utbyte och ldra sig ndgot av nytta for den fortsatta varden. I de genomforda
studiecirklarna fanns lika minga personal som anhoriga. Detta gav balans.
Cirkelledaren tillhorde personalgruppen, med ett undantag. Det dr naturligt
att anhdriga inte sjdlvmant tar pa sig en séddan roll. Som vi sagt tidigare till-
hor demensboendet personalens arena och de anhoriga dr mer osékra pa sin
roll och kénner att de maste anpassa sig. Det gér inte att avgdra hur cirkelle-
darens grupptillhorighet paverkar resultatet for studiecirkeln, men det finns
en risk att cirkelledare som ocksa &r ledare i arbetslaget har en hammande
inverkan pd de anhoriga. Anhoriga som far stdd 1 uppgiften att ta pa sig rol-
len som studiecirkelledare kan kinna sig stirkta av uppgiften och av att fa
en ny roll 1 boendet.

Vid introduktionen till studiecirklarna gav vi ingen styrning avseende grup-
pernas sammansittning, utover att lika ménga anhoriga som personal skulle
ingd. Eftersom informationsutbytet tidigare varit bristfélligt stilldes ménga
frdgor vid moétena och 1 vissa fall fanns inte svaren inom gruppen. Exempel-
vis fanns fragor som gillde sjukskoterskans verksamhet. Det finns en risk
att balansen mellan personal och anhoriga gar forlorad om personal med
specifik kompetens som t.ex. ldkare, kurator och 1 viss man sjukskoterska
och enhetschef ingdr som ordinarie deltagare i cirkeln. Det praktiska vardar-
betet domineras av professionella yrkesgruppers dominans och tro pa sin
egen oOverldgsenhet 1 jamforelse med anhoriga vérdgivare (59). Den profes-
sionella personalens personlighet har naturligtvis avgérande betydelse, men
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var generella uppfattning ar att personal med specifik kunskap bést formed-
lar information vid sérskilda tillfdllen avsedda for detta &ndamal.

En annan fOrutséttning for att studiecirkeln ska vara en lyckad arbetsform &r
att det finns ett innehdll som ska bearbetas. I de genomforda studiecirklarna
fanns ett videoband och ett textmaterial som gav en struktur for fyra méten.
Alla hade mojlighet att forbereda sig genom att ldsa textmaterialet och det
var ocksa mojligt att tidsméssigt planera for fyra moten. Ett av de dilemman
som finns dr om ett studiematerial ska visa den konkreta verkligheten eller
en idealbild. Det aktuella studiematerialet var framstéllt i syfte att visa goda
exempel pa vard av dementa personer och samverkan med nérstaende. Flera
deltagare reagerade pa detta och tyckte inte att de kiinde igen sig. A andra
sidan inneholl materialet ménga tips pa hur varden skulle kunna utvecklas.

Genom att studiecirkeln hade en formell karaktdr med ett utbildningsmateri-
al som beskrev vanliga problem fanns en mojlighet for deltagarna att identi-
fiera egna problem utan att det blev for personligt eller integritetskrankande.
Manga kommuner har anhoriggrupper dér enbart anhoriga tréffas, 1 vissa
fall med ndgon personal som handledare. Vissa anhdriga vill inte delta 1
sddana grupper av integritetsskdl (61). De vill helt enkelt inte prata om sin
nérstdende och sin personliga situation med personer de inte kdnner. Négra
saddana upplevelser fanns inte i de aktuella studiecirklarna.

Forandringsplanen

En av maélséttningarna med studiecirkeln var att diskussionerna skulle leda
fram till en plan for fortsatt utveckling av verksamheten och en handlings-
plan for planerade atgérder. En sddan konkret planering med ansvarsfordel-
ning och tidsangivelser underléttar det fortsatta arbetet. Sex av de sju studie-
cirklarna lamnade in en handlingsplan. Flera faktorer paverkar mojligheter-
na att fullfélja studiecirkeln och att formulera en handlingsplan. Nagon
grupp hade svért att fa tid att genomfora sina triffar eftersom arbetsgivaren
inte tilldt arbetstid for traffarna. Personalen fick avsitta sin fritid vilket gjor-
de att arbetet “rann ut i sanden”. En annan anledning till problem var att
studiecirkelns forslag inte fick stod fran arbetsledningen och dirfor inte
kunde genomftras. Med denna erfarenhet kan betydelsen av arbetsledarens
stod inte nog betonas. Det &r av storsta vikt att forutsédttningarna for samar-
betsformer och forslag till forandringar &r vil forankrade hos ledningen for
verksamheten.

Utbildning/fortbildning

Inom édldrevéarden liksom i all annan yrkesverksamhet ar fortlépande utbild-
ning en nddvéndighet. Inom &dldrevarden sker en stindig utveckling av savél
verksamhet som kunskap. Arbete med demenssjuka personer kan vara péa-
frestande och kraver specifik kunskap om sjukdomarna, symtomen och be-
motande av personer med demenssjukdom. Personalen behover kontinuerlig
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handledning for att kommunicera med dementa personer och 16sa problem
som kan uppstd mellan olika personer i demensboendet och i kontakten
mellan anhoériga och deras nirstaende.

I samband med utvérderingen av studiecirklarna traffades personal fran oli-
ka demensboenden. De ség ett stort vdrde i att utbyta erfarenheter med var-
andra och dela med sig av olika forandringsidéer. Ett onskemal var att re-
gelbundet fa mojlighet till ett sddant utbyte och utveckla kontaktnit for
personalen frin olika enheter, med syfte att dela erfarenheter och ge var-
andra stod och inspiration till forandringar och utveckling av den egna verk-
samheten. En forutsittning for att utbildningen ska kunna genomforas ar att
den betraktas som en del av tjansten och att arbetstid avsitts for utbildning
och fortbildning.

Viéra erfarenheter av det genomforda projektet &r att denna typ av studiecir-

kel dr utvecklande for sdvil personal som anhoriga och att den bidrar till den
generella utvecklingen pa demensenheten.
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