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Abstrakt:

Andelen individer med demenshandikapp kommer att 6ka som en foljd av den 6kande
andelen aldre i vart land. Den storsta gruppen vardgivare till individer med demenssjukdom
utgors av makar. Denna informella vard sker ofta mer eller mindre osynligt och genomfors i
tystnad. Att vara anhdrig till en individ med demenssjukdom férknippas ofta med fysiska,
emotionella, sociala och finansiella bordor. Syftet med denna studie var att undersoka i vilken
utstrackning arbetsterapeuter i Skanes mindre kommuner, med invanarantal under 30 000,
kommer i kontakt med anhoriga till dementa i sitt yrke. Samt vilka interventioner som
anvands for att hjalpa de anhdriga i deras ofta mycket pressade situation. Vi skickade ut
enkater till 109 yrkesverksamma arbetsterapeuter i 22 kommuner i Skéane och fick in 64 svar
fran 18 kommuner (59%). Det visade sig att 37 av 64 arbetsterapeuter (58%) kommer i
kontakt med saval individer med nagon form av demens som med deras anhdriga. Studien
visade att de interventioner som utfors for anhoriga till dementa var t.ex. radgivning,
information, formedla kontakter samt utprovning av hjalpmedel till den dementa. Inga
arbetsterapeuter arbetade i anhoriggrupper. Manga av arbetsterapeuterna kande aven att deras
kompetens, nar det géller att arbeta med anhoriga till dementa, inte var tillracklig.
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1. Bakgrund

Andelen individer med demenshandikapp kommer att 6ka till en féljd av den dékande andelen
aldre i Sverige (Almberg & Jansson, 2003). Kunskap om demens &r nyckeln till forstaelse om
dementa och deras anhorigas livssituation! Detta galler saval i arbetet med de dementa som i
arbetet med anhoriga till dementa.

Det som alla arbetsterapeuter stravar mot ar att framja individens mojligheter att leva ett
vardefullt liv, i enlighet med sina egna 6nskemal och behov samt i férhallande till
omgivningens krav. Malet med arbetsterapi grundar sig pa den arbetsterapeutiska
professionens antaganden om manniskans natur, halsa och aktivitet. Manniskan &r av naturen
aktiv och utvecklingsbar, aktivitet ar en forutsattning for forstaelse av omvarlden. For att
utvecklas ar ménniskan beroende av aktivitet och handling. Manniskan &r en autonom, social
varelse som samspelar med andra i aktivitet. Balans mellan aktivitet och vila &r en
forutsattning for manniskans hélsa (FSA, 2005). En annan grundtanke inom arbetsterapin ar
att varje manniska till sin natur &r aktiv och att hon bibehaller halsan genom att utfora for

henne meningsfulla aktiviteter (Kielhofner, 2002).

1.1 Demens

Demens &r latin och betyder "utan sjal". Demens ar en av vara vanligaste folksjukdomar och
cirka 20 % av alla individer 6ver 80 ar lider av nagon demenssjukdom. Demens orsakas av
sjukdom eller skada pa hjarnan och detta leder till svara handikapp hos individen (Eriksson,
2003).

Vidare menar Ericsson (2003) att den vanligaste demenssjukdomen &r Alzheimers sjukdom
som utgor 6ver 50 % av samtliga demensfall. Alzheimers sjukdom &r en starkt dldersrelaterad
sjukdom som huvudsakligen drabbar personer 6ver 65 ars alder och ar den tredje vanligaste
dodsorsaken i vastvarlden. Eftersom sjukdomsforloppet ar langt och patienten under stor del
av de senare faserna av sjukdomen maste vardas pa institution ar Alzheimers sjukdom &ven
ett mycket stort samhallsekonomiskt problem. Sjukdomen har ett svardiagnosticerat
insjuknande och langsamt forlopp, vilket gor att det kan vara svart att avgéra nar sjukdomen

borjar. Det vanligaste debutsymtomet ar minnessvarigheter.



Vaskulért betingad demens den nést vanligaste varianten av demens och &ven om vaskular
demens upptrader i alla aldrar sa ar det vanligast i aldrarna 6ver 65 ar (Ericsson, 2003).
Insjuknandet sker ofta plétsligt och manga ganger anges att besvaren debuterade efter en
hjarninfarkt eller TIA (en f6ljd av sma blodproppar i hjarnvavnaden). Forloppet ar ofta
varierande och trappstegsliknande. Aven i denna form av demens dominerar

minnessvarigheter och andra intellektuella nedsattningar som vid Alzheimers sjukdom.

Gruppen frontallobsdemenser tillhor ocksa de vanligare demenssjukdomarna. Sjukdomen
borjar ofta tidigt (<65-70 ar), alltsa i en alder da man vanligen inte misstanker att psykiska
forandringar och symtom beror pa en demenssjukdom och ar darfor svarare att upptéacka.
Koncentrationsstorning, bristande omdéme och insikt liksom hamningsbortfall

karaktariserar denna sjukdom. Emotionell avflackning och personlighetsforandringar ar ocksa
typiska symtom (Marcusson, 1995).

Edberg (2002) menar att beteenden som ar relativt vanligt forekommande i samband med
utvecklingen av demens och som kan upplevas svara for anhdriga och vardare att bemoéta ar
t.ex. aggression, utagerande beteende, rastloshet, oro, depression, angest, atstorningar,
somnstorningar, eufori, hamningslost sprak, sexuellt beteende och apati. Dessa beteenden ar
symtom som kan bero pa sjdlva demenssjukdomen, men som &ven kan bero pa andra
somatiska orsaker. The International Psychogeriatric Association har foreslagit bendmningen
behavioural and pychiatric problems of dementia (BPSD) som ett gemensamt och mer
neutralt begrepp pa dessa symtom.

Demens ar framst ett psykiskt handikapp som paverkar individens initiativformaga
(Marcusson, 1995), och darmed &ven dennes formaga att sjalv kunna skapa meningsfylld
sysselsattning. Genom stdd och stimulans kan emellertid mycket goras for att bevara
kvarvarande funktioner sa lange som majligt, det galler att ta till vara det friska. Da demens ar
en progredierande sjukdom som kommer smygande &r det ofta de anhdriga som far ta en stor
del av det vardande ansvaret, speciellt till en borjan (Samuelsson, Annerstedt, EImstahl,
Samuelsson & Grafstrom, 2001).

1.2 Anhorigperspektiv

Nér en familjemedlem insjuknar i en demenssjukdom involveras ofta hela familjen.



Almberg och Jansson (2003) skriver att anhoriga har en nyckelroll i omsorgen av den
demente. Den storsta gruppen av vardgivare, cirka 70%, utgdrs av makar. Denna informella
vard sker ofta mer eller mindre osynligt och genomférs i tystnad. Darfor ar det valdigt viktigt
att arbeta utifran ett familjeorienterat perspektiv. Cirka 70 % av dem som drabbas av demens
vardas av anhériga Samuelsson et al.(2001) skriver att bli anhdrigvardare till en person med
demens innebér att livssituationen foréndras totalt. Det innebér ett konstant 6kande ansvar for
den anhdriga och ett 6kande beroende for den sjuke. Att vara anhérig till en individ med
demenssjukdom férknippas ofta med fysiska, emotionella, sociala och finansiella bordor. Det
ar givetvis svart att saga vad som ar mest betungande men de flesta anhériga upplever den

psykiska/emotionella pressen som ett av de storsta problemen.

1.3 Ohélsa och hélsa

Ohélsa i form av utbrdndhet hos den anhdrige &r inte ovanlig och det har &ven visat sig att
anhoriga som vardar en demenssjuk person under en langre tid kan ma sa daligt att det finns
risk for tidig dod (Edberg, 2002). Eftersom risken att drabbas av ohdlsa &r stor hos de
anhoriga sa ar det viktigt att ha i atanke vad som kan bidra till att fa/bibehalla en god hélsa.
Wilcock (1998) menar att nar individer upplever fysisk god hélsa, kan individen utfora
meningsfulla och sjalvvalda aktiviteter i det dagliga livet. Den fysiska halsan 6ppnar da véagen
for bade psykisk och social hélsa. Wilcock (1998) menar ocksa att god psykisk halsa
innefattar att samspela med andra ménniskor, finna mening i livet, hantera problemlésning
samt att kunna anpassa sig efter livets olika krav och utmaningar. Vidare menar Wilcock
(1998) att om individens psykiska halsa skall kunna uppratthallas eller utvecklas maste
aktiviteterna ge mojlighet till bland annat sjalvfértroende, motivation, syfte och mening samt

intellektuell utmaning.

1.4 Kris

Nar en ofrivillig forandring av en individs tillvaro sker, som t.ex. nar nagon anhorig drabbas
av en svar sjukdom som demens, uppstar ofta dven en krisreaktion. Den traumatiska krisen
brukar delas in i fyra faser: chockfasen, reaktionsfasen, bearbetningsfasen och
nyorienteringsfasen (Cullberg, 1982). Nar det galler demenssjukdomens progression sa finns
det inte mindre an nio tillfallen da den anhdriga kan drabbas av en krisreaktion. De nio
tillfallena &r; i borjan, da symtomen gradvis utvecklas, vid diagnostillfallet, da
beteendestdrningar intrader, nar man tvingas soka hjalp utifran, nar den sjuke drabbas av

inkontinens, om den sjuke maste vardas pa sjukhus for annan sjukdom eller om inlarda



beteenden som t.ex. férmagan att forse sig med mat férsvinner. Den sista krisen uppstar i

samband med doéden och den anpassningsperiod som da féljer (Edberg, 2002).

1.5 Coping

Det &r viktigt att den anhorige 1ar sig att hantera, leva med och forsoka att bemadstra den
manga ganger ytterst pafrestande situation som han/hon befinner sig i (Medin &
Alexandersson, 2000). ”Coping” eller "Empowerment” ar begrepp som ofta anvands for att
beskriva de olika satt som den anhdrige anvéander sig av for att bemastra problem och stress,
pa svenska brukar man tala om "bemaéstrandestrategi”. | en artikel skriven av Samuelsson,
Annerstedt, Elmstahl, Samuelsson och Grafstrom (2001) konstaterade forfattarna att det fanns
tva typer av bemastrandestrategier hos de individer som ingick i deras studie. Den forsta var
problemfokuserade strategier och den andra var kénslofokuserade strategier.
Problemfokuserade strategier anvandes nar individen forsokte klara av eller undga problem
som orsakade bekymmer. Kanslofokuserade strategier daremot, sa som distanstagning och

undvikande, anvandes i situationer som var for svara att hantera.

| en studie gjord av Rabins (1998) konstaterade forfattaren att det var viktigt att inte glomma
bort det emotionella stodet som hjélpte den anhdriga att forsta sjukdomen battre och som
hjélpte till att skapa bemaéstrandestrategier. Vidare menar Rabins att det dven var viktigt att
den anhorige fick en bra och grundlig information inte bara om hur sjukdomsbilden sag ut
utan aven hur detta kunde paverka individerna i deras vardag. En god beméstrandestrategi var
ocksa att soka stod hos andra, beratta for slakt och vanner samt att ta kontakt med en
demensforening i sin narhet for att dar finna stod t.ex. i en anhoriggrupp (Cars & Zander,
1998).

1.6 Behov av stod

Kontinuerlig handledning t.ex. i form av information om sjukdomsférloppet, hjélp for att
utveckla bemastrandestrategier samt att ge stod och rad, kan underlatta for de anhoriga i deras
upplevelse av svara situationer och 6ka mojligheterna till forstaelse och tolkning av
situationen (Armanius et al. 2002). Aven om individen med demenshandikapp ar den primért
svaga kommer anhdrigvardaren ocksa att bli svag om hon/han inte far tillrackligt med stod
och hjalp. Genom att individuellt stédja dem utifran deras behov och 6nskemal kan man

kanske forebygga att anhdrigvardarna blir en svag grupp (Almberg & Jansson, 2003).



| en studie gjord av Jansson, Almberg, Grafstrom och Winblad (1998) betonar forfattarna
behovet av stdd till de anhoériga till dementa. Forfattarna beskriver en modell som de kallar
”Cirkelmodellen”, som innebdr att de anhériga och ett antal frivilliga individer tranas
tillsammans for att en smidigare avlastning for de anhoriga sedan skall kunna ske. Det visade
sig att de anhoriga hade god anvéandning av att bli avlosta i hemmet och kénde ocksa en stor
gemenskap i gruppen. De anhdriga fick mgjlighet att utbyta erfarenheter med andra individer i
samma situation och fick en 6kad kunskap om sjukdomen samt kunde utveckla nya
bemastrandestrategier. Aven forfattarna Coen, Boyle, Coakley och Lawlor (2002)
konstaterade i sin studie att det var av stor vikt for den anhdriga att fa nagon form av
avlastning i vardandet av den demente och att det var viktigt att det fanns nagon form av
stodgrupp for de anhoriga. | stodgrupper for anhériga till dementa skulle en arbetsterapeut

vara en tillgang.

1.7 Arbetsterapeutens arbete.

Arbetsterapeuter utgar fran teoretiska resonemang i sitt arbete, saval vid analys som vid
intervention. En teoretisk utgangspunkt ar Kielhofners begreppsmodell, the Model of Human
Occupation (MOHO).

Kielhofner (2002) menar att inom arbetsterapi engagerar man individer i aktiviteter vilket
bidrar till att bibehalla, rehabilitera, omorganisera eller utveckla deras formagor, motiv och
livsstilar. Kan manniskan av olika anledningar inte delta i aktiviteter finns risken att halsan
forsamras. For att bibehalla halsa och vélbefinnande &r det dven viktigt att manniskan har en
balans av aktiviteter i sin vardag. Med aktivitetsbalans menas att det ska finnas balans mellan
olika aktiviteter t.ex. arbete, vila och fritid. Denna balans ligger aven till grund for hélsa och
valbefinnande (Kielhofner, 2002). Wilcock (1998) skriver att aktivitetsbalansen maste ses
vara unik for varje person. Férutom en balans mellan aktiviteter anser hon att det &ven maste

rada en balans mellan individens formagor och utnyttjandet av dessa formagor.

Persson, Erlandsson, Eklund & Iwarsson (2001) delar sin modell, value dimensions, meaning,
and complexity in human occupation (ValMo), in aktivitetsrepertoaren i underhall, arbete, lek
och rekreation. Aven har betonar forfattarna (Persson, Erlandsson, Eklund & Iwarsson, 2001)

vikten av balans mellan dessa olika aktiviteter.

| begreppsmodellen MOHO beskriver Kielhofner (2002) att méanniskan bestar av tre
subsystem: viljesystemet, vanjandesystemet och utférandesystemet. | viljesystemet ingar vara



varderingar om vad vi tycker &r viktigt och meningsfullt samt vara intressen som talar om vad
vi tycker &r njutningsfullt och tillfredsstallande i vardagen. | védnjandesystemet belyser han
bl.a. att roller ger en kansla av identitet, organiserar var tid och delar in oss i sociala grupper.
De anhdrigas roll forandras under sjukdomsforloppet. Forandrade roller kan vara ett
stressmoment. Fran att ha haft huvudansvaret, i vardandet av den dementa i vardagen, under
manga ar far den anhorige en mer passiv roll nar den sjuke t.ex. flyttar till ett annat boende.
Att forlora en sa viktig roll som att vara maka eller make medfor att man forlorar en del av sin
sjalvkénsla och sin identitet i livet (Kielhofner, 2002). Till sist utférandesystemet som enligt
Kielhofner (2002) bygger pa individens fysiska och mentala kapacitet. Alla dessa omraden ar

nagot som ar viktigt att ha med for arbetsterapeuten i sitt arbete med de anhériga till dementa.

Eftersom demens oftast drabbar individer under den senare delen av livet sa medfér detta
aven att de anhoriga till dementa ofta tillhor en &ldre generation (Jansson et.al, 1998).
Aktiviteter som i vanliga fall tas for givet blir for den demente och dennes anhorig inte langre
sjalvklara. Att ta del av fritidsaktiviteter, intima familjerelationer, social interaktion samt
vardagliga aktiviteter blir svarare att utfra (Phinney, 2006). Till hjalp i sitt arbete med denna
typ av aktivitetsproblem har arbetsterapeuten, forutom sina egna arbetsterapeutiska och
aktivitetsinriktade modeller, olika teorier att arbeta utifran. En sadan teori som skulle vara
lamplig att anvanda i arbetet med aldre anhériga till dementa ar Social Learning Theory
(Kniepmann, 1997). | denna teori sa ligger fokus pa att forandra individens beteende for att

uppna halsa och detta sker framfor allt genom interaktion i grupp.

Eftersom vi som blivande arbetsterapeuter ar val medvetna om vad vi kan bidra med nér det
galler forebyggande av ohélsa samt bibehallandet av en redan befintlig aktivitetsformaga sa
forsokte vi hitta litteratur och artiklar som beskrev hur arbetet med de anhériga till dementa
ser ut for yrkesverksamma arbetsterapeuter. Vi hittade manga intressanta artiklar och mycket
litteratur som beskrev vilka bekymmer och problem som anhériga moter i sin vardag men
ingenting om hur arbetsterapeuter arbetar med gruppen anhériga till dementa. Vi bestdmde
oss darfor for att forsoka ta reda pa hur detta forhaller sig ute i kommunerna och detta ledde
0ss in pa vart syfte.



2 Syfte

Syftet med denna studie var att undersoka i vilken utstrackning distriktsarbetsterapeuter, i
skanska kommuner med upp till 30000 invanare, motte anhdriga till dementa i sitt
yrkesutOvande. Ett annat syfte var att utrona vilka arbetsterapeutiska interventioner som
distriktsarbetsterapeuterna anvénde i sitt arbete for dessa anhoriga.

De fragor som vi ville ha svar pa i var studie var foljande:

— Hur vanligt &r det att arbetsterapeuter kommer i kontakt med dementa patienter?

— Hur ofta kommer de i kontakt med anhoriga till dementa?

— Finns det nagon anhoriggrupp for anhoriga till dementa i kommunen?

— Vilka interventioner gor arbetsterapeuten for de anhériga till dementa?

— Finns det nagra interventioner som arbetsterapeuten skulle vilja géra for de anhoriga till

dementa som de inte har mojlighet att gora i nuléget?

3 Metod

3.1 Problematisering

Undersdkningen var en deskriptiv empirisk tvarsnittsstudie, det vill sdga en beskrivning av
forhallanden som existerar just vid tillfallet da studien utfordes (Befring, 1994). Studien
utfordes i enkatform. Metoden for denna studie hade en i huvudsak kvantitativ ansats, men
bade kvantitativa och kvalitativa data samlades in. Enligt Befring (1994) finns det tre
utgangspunkter for val av problemstallning. Man utgar ifran sina erfarenheter. Problematiken
kring anhoriga till dementa har vi st6tt pa under var verksamhetsforlagda del av utbildningen.
For det andra ska problemstallningen vara ett aktuellt problem. Da befolkningen hela tiden
blir aldre, 6kar antalet dementa och som f6ljd av detta &ven anhdriga till dementa (Almberg &
Jansson, 2003). Till sist &r internationell vetenskaplig litteratur kring &mnet avgorande. Vi
startade vart arbete med att gora artikelsokningar efter relevant vetenskaplig artiklar. Vara
artikelsokningar gjorde vi i Electronic Library Information Navigator (ELIN) vid lunds
universitet. S6kord som anvéndes i olika kombinationer var: Dementia, Relatives, Coping
strategies, Morbidity, Family, Caregivers, Coping strategies. Information inhdmtades ocksa i

bdcker relevanta for &mnet demens, forskningsmetoder samt i &mnet arbetsterapi.



Tabell 1. Valda artiklar efter artikelsékning

Vetenskaplig artikel Forfattare/Tidskrift

Burden of responsibility experienced by family Samuelsson, A-M., Annerstedt, L., EImstahl, S.,
caregivers of elderly dementia sufferers Samuelsson, S-M., & Grafstrom. M. SJICS*/2001.
The Circle Model-support for relatives of people Jansson, W., Almberg, B., Grafstrom, M. &

with dementia Winblad, B. Int.J.Geriat Psychiatry**/1998.

The caregiver’s role in Alzheimer’s disease. Rabins, P. Dement Geriatr Cogn Disord***/1998.

Dementia and geriatric cognitive disorders

Individual Quality of life factors distinguishing low- Coen, R., O’Boyle, C, A., Coakley, D., Lawlor, B,
burden and high-burden cargivers of dementia A. Dement Geriatr Cogn Disord***/2002.
patients

*  Scand J Caring Sci
** International Journal of Geriatric Psychiatry
***  Dementia and geriatric cognitive disorders

3.2 Undersokningsgrupp

Vi var intresserade att undersdka hur distriktsarbetsterapeuter, verksamma utanfor
storstaderna, arbetade. Vi valde darfor att skicka ut enkéter till arbetsterapeuter anstéllda i
kommuner i Skane, dar befolkningen enligt statistiska centralbyran var mindre an 30 000
invanare. Vart urval gjorde vi utifran statistiska centralbyrans befolkningsstatistik fran den
31/12 2005. (http://www.scb.se/templates/tableOrChart159261.asp, 2006-09-17).

Anledningen till att vi valde bort de kommuner som hade ett invanarantal 6ver 30 000 var

huvudsakligen att vi var intresserade av att se hur arbetsterapeuterna i de ”sma” kommunerna
arbetar med de anhoriga till dementa. Det visade sig dven vid en snabb genomgang att vi
skulle fa ett allt for stort material att hantera om vi valde alla kommuner i Skane och i de
storsta kommunerna skulle det dven vara svart att fa tag i alla berérda arbetsterapeuter.

Den tillfragade arbetsterapeuten skulle ha varit anstélld som distriktsarbetsterapeut i minst ett
ar och arbeta minst 50 %, detta for att vara insatt i sin yrkesroll och hunnit bilda sig en

uppfattning om arbetet med anhdriga till dementa.

Vi ringde telefonvéxeln i de 23 kommuner som uppfyllde vara inklusionskriterier. | tre av
kommunerna kunde inte vaxeltelefonisten tala om vilka arbetsterapeuter som arbetade med
just anhoriga till dementa i kommunen, i dessa fall blev vi kopplade till en arbetsterapeut som

hjélpte oss med aktuella namn och adresser.



Flodesschema over externt och internt bortfall.

Arbetsterapeuter anstallda i kommuner i Skane
dar antalet invanare var mindre &n 30 000.
(22 kommuner)

Bortfall
109 arbetsterapeuter

Tva arbetsterapeuter hade
slutat, brev returnerades till
avsandaren

\

107 arbetsterapeuter

\

43 arbetsterapeuter svarade
inte
64 enkéter besvarades

\

En enkét var inte ifylld

63 enkater

Tva arbetsterapeuter som /
besvarade enkéten hade inte
varit anstallda i ett r.

61 enkater inkluderades for
databearbetning

Figur 1 Beskrivning av urvalet

3.3 Enkatens utformning

Eftersom unders6kningen gjordes pa manga individer var en enkat det basta sattet att
genomfdra undersékningen (Befring, 1994). Enkéten (bilaga 2) bestod av ett eget strukturerat
frageformular med 10 fragor. Befring (1994) poangterar aven att for att uppna valida data
maste spraket vara lattillgangligt for dem som ska svara, sjalvinstruerande betraffande sattet
att svara, uppmuntrande for forsokspersonerna och komma med trovardiga svar, vilket
beaktades. Enkétens reliabilitet gar inte att bedoma eftersom man da maste genomféra tva
upprepade testningar av enkéaten i samma situation, med samma person och da fa liknande
resultat (Depoy & Gitlin, 1999). Enkéten testades innan utskicket pa fem personer for att
upptacka om det fanns nagra oklarheter med avseende pa innehallsvaliditeten. Testpersonerna

upplevde inga svarigheter med att tolka fragorna. Viss form av validering gjordes ocksa



genom att tva erfarna arbetsterapeuter laste igenom fragorna och lamnade synpunkter om hur
val enkaten dverensstdmde med syftet for studien (Depoy & Gitlin, 1999).

Enkaten innehdll bland annat fragor om arbetsterapeuten arbetade med aldre dementa, om det
i den kommun de var anstallda fanns gruppverksamhet for anhériga till dementa. Fragor
stélldes vilka i kommunerna som, enligt arbetsterapeuten, arbetade med dementa och anhériga
till dementa i kommunen. Vidare foljde fragor om anhérigas upplevda behov samt
arbetsterapeutiska interventioner. Den forsta fragan i enkéten var om arbetsterapeuten
arbetade med aldre dementa. Om svaret pa denna fraga var "nej” sa tackade vi for medverkan
och bad arbetsterapeuten att skicka tillbaka enkéten i bifogat svarskuvert. Svarade man ”’ja”
pa den forsta fragan ombads arbetsterapeuten att fylla i resterande fragor och sedan skicka

tillbaka enkéten i bifogat svarskuvert.

3.4 Procedur
Vi skickade ut foljebrev (bilaga 1) och enkaten (bilaga 2) till de utvalda arbetsterapeuterna. |
foljebrevet klargjordes att medverkan var frivillig och kunde avbrytas utan att ange nagra skal

och att konfidentialitet garanterades vid redovisning av materialet.

Véxeltelefonisten som kontaktades i kommunen informerades om att vi laste sista terminen pa
arbetsterapeututbildningen i Lund och att vi holl pa att skriva var C-uppsats. Vi forklarade
vidare att var uppsats var en studie om anhdriga till dldre personer med demens och att vi ville
skicka ut enkater till arbetsterapeuter i kommuner som arbetade med detta. Vi fragade sedan
om telefonisten kunde hjélpa oss med vilka namn samt vilken adress vi skulle skicka

enkaterna till. Arbetsterapeuterna fick saledes enkéaterna skickade till sin arbetsplats.

Enkaten skickades ut vid ett tillfalle, ndgra paminnelser skickades inte. Vi kodade enkaterna i
syfte att pricka av dem som svarat for att se hur manga kommuner som vi fatt svar fran.
Svarskuverten, som kom till Lunds Universitet sektionen for arbetsterapi, prickades av fran

adresslistan, de kodade kuverten slangdes och enkaterna samlades i en parm.

3.5 Databehandling

Enkatsvaren matades in och bearbetades med hjélp av SPSS 11,5 for Windows (SPSS,
Chicago, IL, USA). SPSS ér ett statistikprogram som kan processa manga typer av statistiska
berdkningar pa stora datamangder. Vi valde att redovisa vart resultat i sval tabeller som
figurer och text. Efter att vi tagit fram resultatet av hur manga i studien som arbetade med
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aldre och deras anhoriga sa kodades inmatade data i SPSS. De som svarade nej pa fragan

"arbetar du med éldre, dementa?” exkluderades fran vidare dataanalysering. Pa fragorna

"Vilka yrkesgrupper inom vard och omsorg i den kommun dar du arbetar, moter dementa och

deras anhoriga?” och "Vilka yrkesgrupper i din kommun arbetar med anhériggrupper till

dementa?” hade vi pa forhand fyllt i de yrkeskategorier som vi antog kunde férekomma. Till

sist fanns det aven utrymme for arbetsterapeuterna att skriva ner andra yrkesgrupper som

ocksa arbetade med dementa. Dessa svar kategoriserade vi sedan och kodade i SPSS. De olika

svarsalternativen fran ovanstaende fragor kodades som enskilda variabler. De som kryssat i en

ruta har vi matat in som JA och de rutor som inte fyllts i har tolkats som NEJ. Fragorna

"Finns det nagot speciellt vardteam som arbetar for dementa och deras anhdriga?” och ”Finns

det ndgon anhdriggrupp for anhoriga till dementa i den kommun dér du arbetar?” innehall

aven svarsalternativet VET EJ och variabler till dessa fragor har aven kodats med detta

svarsalternativ. Foljande fragor fick arbetsterapeuterna besvara i fri text:

— Vad tycker du &r positivt/negativt med dessa anhoriggrupper for anhoriga till dementa?

— Vilka behov upplever du vara mest angelagna for anhériga till dementa?

— Vad gor du som arbetsterapeut for att hjalpa de anhériga med dessa behov?

— Tycker du att din yrkeskompetens ar tillracklig for att du ska kunna utfora ditt arbete for
anhoriga till dementa i enlighet med din yrkesbeskrivning?

— Finns det nagot du skulle vilja gora i ditt yrkesutévande for anhoriga till dementa, men som
du inte har majlighet till? Och vad beror i sa fall detta pa?

Ovanstaende fragor kategoriserade vi for att kunna redovisa dem statistiskt deskriptivt pa ett

begripligt sétt enligt gangse konventioner (Depoy & Gitlin, 1999). Resultatet redovisade vi

sedan utifran den bearbetade databasen i SPSS.

3.6 Etiska dvervaganden
Deltagarna i studien informerades skriftligen om att deltagandet var frivilligt och att de nar

som helst kunde avbryta studien. Alla deltagare garanterades konfidentialitet.

4 Resultat

Av de 109 enkater som skickades ut till arbetsterapeuter i de 22 kommunerna sa svarade 64

arbetsterapeuter fran 18 kommuner, vilket gav en svarsfrekvens pa 59%.
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De tillfrdgade som motte dementa och deras anhériga hade varit verksamma som
arbetsterapeuter i genomsnitt nio ar. Den arbetsterapeut som hade varit anstalld kortast tid
hade varit det i ett ar medan den arbetsterapeut som arbetat langst hade varit anstalld i 26 ar.

| genomsnitt arbetade de tillfragade arbetsterapeuterna 83%. Den arbetsterapeut som arbetade

minst tid var anstalld pa 50% och den arbetsterapeut som arbetade mest var anstalld pa 100%.

Av de 61 arbetsterapeuterna som svarade pa enkaten sa arbetade 37 med aldre dementa och

alla kom i kontakt med anhdriga till dementa.

Tabell 2 Andelen arbetsterapeuter som kommer i kontakt med anhdriga till dementa samt
andel som besvarade om det fanns nagot speciellt vardteam som arbetade for de dementa.

”Hur ofta kommer du i kontakt med anhdriga till dementa?” (n=36) Antal %
Dagligen 1 3

Nagon gang i veckan 12 33
Nagon gang i manaden 19 52
Annat, mera séllan 4 11

"Finns det nagot speciellt vardteam som arbetar for dementa och deras
anhoriga?” (n=37)

Ja 20 54
Nej 15 40
Vet ej 2 5

Pa fragan vilka yrkesgrupper som matte aldre, dementa i kommunen svarade 37
arbetsterapeuter pa denna fraga och fordelningen mellan de olika yrkesgrupperna visas i

figur 2.
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Figur 2. Yrkesgrupper som méter anhoriga till dementa.  Figur 3. Ovriga yrkesgrupper som méter anhériga till dementa.

Av arbetsterapeuterna sa angav 24 stycken att det var ytterliggare yrkesgrupper, an de som vi
pa forhand specificerat, som moter anhoriga till dementa. Fordelningen mellan dessa
yrkesgrupper visas i figur 3. Resultatet visade att de vanligaste yrkesgrupper som motte
dementa och deras anhériga i kommunen enligt arbetsterapeuten var: arbetsterapeut,

sjukskaterska, sjukgymnast, lakare, underskéterskor och vardpersonal.

Alla de 22 arbetsterapeuter som besvarade fragan ”Vad tycker du ar positivt/negativt med
dessa anhdriggrupper for anhdriga till dementa?” stéllde sig positiva till anhoriggrupper.
De anledningar som angavs var t.ex.

— att det var ett bra tillfalle for den anhoriga att fa dela med sig av sina erfarenheter.

— att det var bra att fa stod av andra i samma situation

— att det gav mgjligheter till att knyta kontakter.

— att det var positivt att de anhoriga fick k&nna att de inte var ensamma i sin situation.

— att det var ett tillfalle att komma hemifran under en stund.

Tre arbetsterapeuter svarade att de inte visste eller inte hade nagon erfarenhet av dessa

anhoriggrupper.

Arbetsterapeuterna i kommunerna blev dven tillfragade om det fanns nagon anhériggrupp for
anhdriga till dementa i kommunen. Har svarade 23 arbetsterapeuter av 37 (62%) att det fanns
en anhdriggrupp for anhoriga till dementa i kommunen. Vi fragade dven efter vilka

yrkesgrupper som var verksamma i anhériggrupperna. Aven pa denna fraga hade vi
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specificerat svarsalternativ och figur 4 visar foérdelningen mellan de specificerade
yrkesgrupperna. Har visade det sig att ingen av de tillfragade arbetsterapeuterna arbetade med

nagon anhoriggrupp!
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Figur 4 Yrkesgrupper som &r verksamma i anhdriggrupper. Figur 5 Ovriga yrkesgrupper verksamma i anhériggrupper.

Arbetsterapeuterna hade d&ven mojlighet att ange ytterliggare yrkesgrupper férutom de som vi
valt att specificera och detta valde 12 arbetsterapeuter att gora. Figur 5 visar fordelningen over
dessa yrkesgrupper. Atta arbetsterapeuter svarade att de inte visste om det fanns

anhoériggrupper i kommunen.

Tabell 3 Arbetsterapeuters uppfattning om upplevda behov hos anhériga till dementa (n=37)

”Vilka behov upplever du vara mest angeldgna for anhoriga till dementa?” Antal %

Underl&tta vardagen 1 3
Avlastning 22 59
Minskad isolering 1 3
Négon som lyssnar 6 16
Kanna att andra bryr sig och visar forstaelse 2 5
Professionellt bemdtande 1 3
Professionellt bemdtande gentemot den dementa 1 3
Information om vad sjukdomen innebdr 8 22
Hjélpmedel 7 19
Ké&nna att det &r tryggt for den dementa i hemmet 4 11
Ké&nna sig trygg i situationen 7 19
Kurator kontakt 1 3
Tréning av den demente 1 3
Hjalp att varda den dementa, ADL-problematik 4 11
Stod och rad 5 13
Information om vilken hjalp som finns 11 30
Samtal med andra anhériga 2 5
Information om hur den anhdriga kan hjalpa till sjalv 1 3

14



De tre behov som av arbetsterapeuterna upplevdes som mest angelagna for de anhériga var

avlastning, information om vilken hjalp som finns samt att fa information om vad sjukdomen

innebar.

Tabell 4 Arbetsterapeutiska interventioner for anhoriga till dementa (n=32)

”Vad gor du som arbetsterapeut for att hjalpa de anhdriga med dessa behov?” Antal %

Utprovning och ordination av olika hjélpmedel, bostadsanpassning for den demente 18 56
Ge information och radgivning 17 53
Hembesok 3 9
Gara bedémning for om det finns ndgot som arbetsterapeut kan hjalpa till med. 1 3
Formedlar kontakter 13 41
Stddja, vagleda 6 19
Samtal vid hembesok i helt andra syften 1 3
Lyssnar 5 16
Handleda 2 6
Tréning av den demente 1 3
Avlastning 1 3
Planerar in mera tid vid dessa hembesok 1 3
Kontakt med hemtjanst som meddelar nér det behdvs insatser 1 3
Handledning av vardpersonal 1 3
Har avlastningsveckor pé aldreboende 1 3
Inte speciellt mycket 2 6

Nar det galler interventioner for anhoriga till dementa sa ansag arbetsterapeuterna att de tre

viktigaste var utprovning och ordination av olika hjalpmedel, ge information och radgivning

samt att formedla kontakter.
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Figur 6. Tillracklig yrkeskompetens hos arbetsterapeuter i sitt arbete med anhériga till dementa.
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Pa fragan om tillracklig yrkeskompetens sa svarade 36 arbetsterapeuter. Av de tillfragade

svarade 12 arbetsterapeuter att de inte tyckte att de hade tillracklig utbildning for att arbeta
med anhdriga till dementa, fem arbetsterapeuter svarade vet ej. Det var 50% som ké&nde sig
ndjda med sin utbildning nar det géllde arbetet gentemot de anhoriga till dementa. (figur 5).

Tabell 5 Vad arbetsterapeuterna skulle vilja géra mer for de anhériga till dementa (n=22)

”Finns det nagot du skulle vilja gora i ditt yrkesutdvande for anhoriga till dementa, mensom  Antal %
du inte har méjlighet till? Och vad beror i sa fall detta pa?”

Kunna avsatta mera tid for dessa personer

Anhériggrupper

Komma i kontakt med dementa och deras anhdriga tidigare

Ha ett béttre teamarbete

Handleda de anhdriga till dementa

Jag behover mera utbildning som arbetsterapeut for att kunna vara ett bra stéd for dessa
personer

Ha mojlighet att underlatta hemmiljon mer for dessa personer

Tréffa anhdériga mera, ha mera kontakt med dem

Stddjande verksamhet, men det behdver inte vara arbetsterapeut

Personal som arbetar med dementa skulle signalera tidigare till arbetsterapeuten
Jobba mera med den fysiska miljén

Fa mer ekonomiska resurser for att kunna hjalpa denna grupp manniskor

Stddjande verksamhet

Inte bara arbeta med hjalpmedel

Arbeta mer med kognitiva hjélpmedel

Andra gréanssnitt, policy och riktlinjer for hjalpmedel som &r ett hinder i verksamheten
Andra yrkesgrupper ar mera kompetenta pa detta omrade

Anvanda tradgardsterapi, demenstradgardar och liknande aktiviteter
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De tva atgarder som flest arbetsterapeuter svarat att de skulle vilja géra for de anhoriga till
dement, som de i nuléget inte hade mdjlighet till, var att avsatta mer tid samt att arbeta med

anhdoriggrupper. Ingen svarade pa fragan om "vad detta beror i sa fall detta pa”.

5 Diskussion

5.1 Metoddiskussion

5.1.1 Val av frageformular
En enkét som frageformular &r bra da vi ville vill na ett storre antal manniskor (Hansagi &
Allebeck, 1994). Man maste i forvag gora en bedémning av vad som &r vart att ta reda pa, i

enkaten, vilket begréansade informationssamlandet (Eliasson, 1995). Trots att enkaten testades
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pa fem personer innan den fardigstalldes och skickades ut, insag vi i efterhand att vi skulle
formulera fragor annorlunda for att t.ex. kunna utlasa vilken information som
arbetsterapeuterna delger anhoriga till dementa. Nu ser vi bara i vart resultat att det Iamnas

information.

5.1.2 Bortfall

Det externa bortfallet var 48 av 109 enkater, 59 % svarsfrekvens, som enligt Befring (1994) ar
otillfredsstéallande. Vi kan inte avgora vad som orsakat vart bortfall. Det kan emellertid vara
sa att enkaten kan ha kommit fel sa att den arbetsterapeut som fatt enkéaten inte har ansett
enkéten som relevant och darfor inte besvarat den. Det kan ocksa vara sa att arbetsterapeuten
inte har haft tid att svara pa enkaten. Genom att skicka ut paminnelser hade vi kanske kunnat
fa en mera tillfredstallande svarsfrekvens. Da vi under var planering av projektplan tog
beslutet tillsammans med var handledare att inte skicka ut paminnelser var detta inte aktuellt i

denna studie.

5.1.3 Urval

Vi valde att skicka ut enkater till arbetsterapeuter i kommuner med ett invanarantal under
30000. Det hade varit intressant att &ven ha med de kommuner som hade ett storre
invanarantal for att kunna se om det fanns nagra skillnader i sattet som arbetsterapeuterna
arbetar med dementa och deras anhdriga. Vi inser emellertid att detta skulle ha gett oss en
valdigt stor mangd data som vi troligen inte hade kunnat hantera pa den tid vi har haft pa oss
for att utfora var studie. Detta &r dock vart att titta pa i framtida studier.

5.1.4 Svarsspontanitet

Vi skrev i vart foljebrev att vi ville ha svaren inom en vecka men vid denna tidpunkt sa hade
vi inte fatt in s& manga svar som vi antagit (37 stycken). Vi vantade ytterliggare nagra dagar
och fick da in fler svar. Det ar normalt vid enkétstudier att ett intensivare fléde av svar

inkommer till en borjan for att senare avta, sa kallad svarsspontanitet (Befring, 1994).
5.1.5 Validitet och reliabilitet

Vid en kvantitativ studie hanfor sig begreppen validitet och reliabilitet framfor allt till

datainsamlingen (Malterud, 1998), ratt sorts data ska vara insamlad pa ett tillforlitligt satt.
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Vi har genomfort var datainsamling med respekt for forskningsetiska principer (Befring,
1994) och lagt ner stor omsorg vid utarbetandet av var enkat. Fragorna formulerades korta,
precisa med klar och entydig text och med relevant innehall (Befring, 1994).

Nar det galler reliabiliteten sa anser vi visserligen att var studie ar genomférd och planerad pa
ett sadant satt att en replikation av denna studie skulle ge samma resultat. Men eftersom
enkéten maste testas vid minst tva tillfallen pa samma individer for att uppna reliabilitet
(DePoy & Gitlin, 1999), s& anser vi inte att var studie har uppfyllt kraven for reliabilitet. Vi
anser inte heller att var studie har extern validitet, med detta menar DePoy och Gitlin (1999)
att det inte finns nagon mojlighet att generalisera resultaten t.ex. att utveckla slutledningar
fran forsoksgruppen till att gélla hela populationen, i vart fall gruppen arbetsterapeuter.

Nar det galler innehalls-validiteten s& anser vi emellertid att eftersom individerna, som
enkaten testades pa, inte hade nagra problem med att forsta eller besvara fragorna sa uppfylls

kraven for innehallsvaliditet.

5.1.6 Dataanalys och vad vi skulle ha gjort annorlunda

Det skulle ha varit av varde om vi hade fragat lite mer ingdende pa enkaten nar det galler
anhoriggrupper for anhoriga till dementa. Da hade vi pa ett tydligare satt kunnat utlasa om
arbetet i anhoriggrupperna sett likadant ut i de olika kommunerna. Vi missténker att begreppet
anhoriggrupp inte alltid betyder samma sak fran kommun till kommun. Hade vi fatt reda pa
mer fakta om hur arbetet sett ut i anhoriggrupperna s hade vi kanske mer konkret kunnat
foresla hur en arbetsterapeut skulle kunna vara till nytta i anhériggrupperna (mer konkreta

interventioner).

Nar vi analyserade vara data framgick det av svaren att arbetsterapeuterna har tolkat fragan
”om l&kare moter och arbetar med dementa och deras anhoriga” olika. L&kare som arbetar och
moter denna grupp manniskor i kommunen ar lakare anstéllda i region Skane. En del har fyllt
i att lakare ar verksamma i kommunen och andra har inte fyllt ndgot svar pa fragan eftersom
de menar att det inte & kommunens lakare. Vi har darfor valt att inte ha med kategorin som

definierats som ”’lakare” i svarsalternativet.

Nér det géller mojligheten att fylla i andra yrkesgrupper som arbetar och méter dementa och
deras anhoriga har vi sjalva kategoriserat dessa svar. Har kan en del arbetsterapeuter som fyllt
i enkaten ha missat vissa yrkesgrupper (som anda &ar verksamma inom kommunen) medan

andra varit mer noggranna och fatt med fler yrkesgrupper. Vi har darfor valt att redovisa
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gruppen “andra yrkesgrupper” for sig, da vi inte tycker att vi kan likstalla detta resultat med
det resultat som kommer av de redan pa forhand ifyllda yrkesgrupperna. Vi har kategoriserat
utifran de kategorier som kom framkom av enkaterna. Vi vet t.ex. inte om vardpersonal och

underskoterskor ar samma yrkesgrupp.

Valet att anvanda en i huvudsak kvantitativ metod med en enké&tundersokning tycker vi har
varit det bésta séttet eftersom vi hade ett stort urval att arbeta med. Vi har ibland saknat att
kunna fa fortydligat vad som skrivs i enkaten, speciellt de fragestallningar som vi har lamnat
oppna.

5.2 Resultatdiskussion

5.2.1 Krishantering

Flertalet av de arbetsterapeuter som ingick i var studie hade angett att de anhériga till dementa
har ett behov av radgivning av olika slag samt att det &r av stor vikt att de anhdriga har nagon
som lyssnar och ar ett stod for dem, detta konstaterades éven i artiklarna (Coen et al. 2002;
Jansson et al. 1998: Samuelsson et al. 2001) som ingick i var studie. Aven om
interventionerna var olika sa var slutmalet det samma, namligen att de anhériga skulle fa stod
och radgivning i sin vardag. Att de anhoriga befinner sig i kris ar mycket viktig att ha i atanke
i sitt arbete med anhdriga till dementa. Det ar &ven viktigt nér det galler krishantering, for just
anhoriga till dementa, att tanka pa att det finns hela nio olika tillfallen da den anhoriga kan
drabbas av en krisreaktion (detta mycket beroende pa demenssjukdomens progression).
Radgivning och att ge stod kanns emellertid som ratt sa vida atgarder. Kielhofner menar att
inom arbetsterapi engagerar man individer i aktiviteter vilket bidrar till att bibehalla,
rehabilitera, omorganisera eller utveckla deras formagor, motiv och livsstilar. Vi hade hoppats
pa att kunna se ett tydligare arbetsterapeutiskt tankesatt och mer aktivitetsinriktade
interventioner (mer aktivitetsinriktat) an vad vi gjorde i de interventioner (ge stdd, lyssna)
som anvandes av arbetsterapeuterna i studien. VAar tanke var att atgarder sa som att ”ge stod”
och att "lyssna pa den anhorige” skulle finnas med som delar av en bra arbetsterapeutisk
analys infor intervention men att det inte skulle vara en arbetsterapeutisk intervention i sig.
Eftersom det finns flera andra yrkesgrupper som ocksa kan hjalpa de anhériga med omraden
som har med radgivning och att ge std att gora sa ar det viktigt att arbetsterapeuterna inte

tappar det som &r unikt for deras yrkesgrupp, namligen meningsfulla aktiviteter och
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aktivitetsbalans i livet. Kielhofner (2002) menar vidare att varje ménniska till sin natur &r

aktiv och att hon bibehaller halsa genom att utfora for henne meningsfulla aktiviteter.

5.2.2 Yrkesgrupper

Vart resultat visade ocksa att den yrkesgrupp som métte de anhdriga till dementa mest var
arbetsterapeuterna. Det verkade emellertid som arbetsterapeuterna bara formedlade kontakten
vidare till andra yrkesgrupper. En anledning till varfor arbetsterapeuterna moétte de anhdriga
men bara formedlade kontakter vidare kan vara att arbetsterapeuternas kunskap efterfragas (i
"vardkedjan™) forst nar individen redan har drabbats av ohélsa. Har inte den anhdrige nagon
sjukdomshild sa "slussas” hon/han vidare till andra yrkesgrupper inom varden. Vi tror att
arbetsterapeuterna inte alltid utnyttjas pa ett optimalt satt och att de har mycket kunskap som
skulle kunna anvandas i preventivt syfte. Om det skulle sattas av mer resurser i form av tid
och pengar sa skulle manga anhoriga till dementa slippa drabbas av ohélsa i den stora
utstrackning som de bevisligen gor (Coen et al.2002; Samuelsson et al. 2001; Rabins, 1998).
Det &r viktigt att tanka pa vad Wilcock (1998) sager, namligen att om individens hélsa skall
kunna uppratthallas eller utvecklas maste aktiviteterna ge méjlighet till bland annat
sjalvfortroende, motivation, syfte och mening samt intellektuell utmaning. Eftersom det
visade sig i vart resultat att det var 6vervagande yrkesgruppen sjukskoterskor som arbetade
med de anhoriga till dementa, vissa var utbildade demenssjukskoterskor medan andra var sa
kallade Silviasystrar, sa tycker vi att det finns en risk att fokus enbart kommer att ligga pa den
dementsjuke och dennes sjukdomsbild. Aven om det givetvis &r viktigt for den anhorige att fa
information om innebdrden av att drabbas av demens, rent symptommassigt, sa kanner vi att
det borde vara lika sjalvklart att d&ven fa information om hur detta faktiskt kan komma att
paverka de anhdriga i deras aktiviteter och vilken betydelse detta kan fa for den anhérige. Vi
skulle vilja se mer och tidigare planerade interventioner fran arbetsterapeuterna som

yrkesgrupp nér det galler arbetet med anhériga till dementa.

5.2.3 Anhdriggrupper

| artiklarna (Coen et al. 2002; Jansson et al. 1998: Samuelsson et al. Grafstrom, 2001)
konstaterades att anhdriga till dementa hade stor nytta av att traffa andra individer géarna i
grupp, som kunde vara ett stod och en resurs att tillga i svara stunder. Att ha en anhériggrupp
till hjalp nar nya bemastrande strategier ska skapas visade sig vara av stort vérde for den
anhorige. Ett satt for arbetsterapeuterna att na ut till de anhériga innan de drabbas av ohélsa

borde vara att arbeta med de anhériggrupper som finns i kommunerna. | var studie var ingen
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arbetsterapeut involverad i ndgon av de anhériggrupper som fanns ute i kommunerna. Aven
om det &r viktigt att arbeta med de anhdriga pa individniva sa skulle detta med fordel kunna
kombineras med att aven arbeta med de anhdriga pa gruppniva. Har skulle anhoriggrupperna
kunna fylla en viktig funktion och vi menar att arbetsterapeuterna skulle ha mycket kunskap
att bidra med som skulle vara till nytta for de anhdriga som grupp. Ett sétt for oss som
arbetsterapeuter att arbeta med de anhériga i anhoriggrupperna skulle kunna vara att ha nagon
form av "anhorigvardskola” med de anhoriga. Det skulle kunna vara till mycket stor nytta for
den anhdrige att sa tidigt som mojligt fa ta del av de kunskaper som vi som arbetsterapeuter
har angaende vikten av meningsfulla aktiviteter och aktivitetsbalans i vardagen samt
betydelsen av dessa for individens framtida hélsa och valbefinnande. Med stéd av
aktivitetsrelaterade modeller som t.ex. ValMO (Persson, et al., 2001) och Social Learning
Theory (Kniepmann, 1997) sa kan arbetsterapeuten ta upp och diskutera de risker som finns
for de anhoriga att drabbas av ohdlsa, t.ex. i form av utbrandhet och depression. De anhdériga
skulle pa ett aktivt satt, med stod fran anhoriggruppen och arbetsterapeuten, kunna fa en
mojlighet att sjalva arbeta mot att forhindra en férsémrad aktivitetsbalans och darmed
motverka forlusten av ménga viktiga och meningsfulla aktiviteter. Aven om det ar viktigt for
den anhdrige att fa information om vilka symtom som ofta féljer med en demenssjukdom sa
anser vi att det ar av minst lika stor vikt att den anhérige far information inte bara om vilka
symtom som kan uppsta utan hur dessa symptom kan komma att paverka den anhorige i

hans/hennes aktiviteter.

Ser vi pa samhallsniva skulle en minskning av sjukskrivningar och sjukdomskostnader for de
anhoriga, kunna vara en insikt som borde gora att det avsatts mer ekonomiska resurser till
arbetsterapeuterna som darmed skulle fa mer tid att arbeta utifran sin specifika yrkeskunskap.
Att ha mer tid var det manga arbetsterapeuter i var studie som angav som skal till att de kande
sig otillrackliga i sitt arbete med de anhériga. Aven om individen med demenshandikapp &r
den primart svaga kommer anhdrigvardaren ocksa att bli svag om hon/han inte far tillrackligt
med stod och hjalp. Genom att stodja utifran den anhoriges behov och 6nskemal kan man

sannolikt forebygga att anhérigvardarna blir en svag grupp.

5.2.4 Tillracklig kompetens

Naér det géaller tillracklig kompetens for att arbeta med dementa och deras anhdriga tycker vi
det &r anmarkningsvart att bara 51% av arbetsterapeuterna k&nde sig trygga i sin yrkesroll, nar
det galler att arbeta mot de dementa och deras familjer. Vi kan inte lata bli att spekulera i om
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detta ar en av anledningarna till att det inte framkommit fler interventioner an de som vi fatt
fram i var studie. Kéanner sig arbetsterapeuterna otrygga och valjer darfor att formedla
kontakten vidare till andra yrkesgrupper? Det skulle vara intressant att ta reda pa vad det &r
som arbetsterapeuterna tycker sig sakna (utbildningsmaéssigt) som gor att de kanner sig
otrygga i sitt arbete med dementa och deras anhériga. Aven om den dementes sjukdom
paverkar den anhoriges liv i stor utstrackning (omgivningens krav) sa maste arbetsterapeuten
strava mot att framja individens (den anhoriges) mojligheter att leva ett vardefullt liv i
enlighet med sina egna énskemal och behov i forhallande till omgivningens krav. Den
kunskap som arbetsterapeuter har om vikten av att bibehalla den anhériges roller, vanor och
intressen for att pa sa vis skapa en god sjalvkansla och identitet i livet ar viktiga delar som

arbetsterapeuten skulle kunna bidra med kunskap om.

5.2.5 Avlastning

Det forvanar oss inte att behovet av avlastning for de anhoriga anses viktigt av
distriktsarbetsterapeuterna som deltagit i studien. Arbetsterapeuterna ser sékert tydligt att
manga aktiviteter, som ar meningsfulla for den anhérige, faller bort da den anhérige plétsligt
far rollen som vardare till sin demente livspartner, eller pa annat satt nara anhorig.
Arbetsterapeuterna ar val medvetna om den aktivitetsobalans som finns och inser att om den
anhorige skall ha en rimlig chans att kunna skapa utrymme for sjalvvalda aktiviteter, och

darmed fa en béttre aktivitetsbalans, s& maste det skapas utrymme rent tidsméssigt.

Det som vi stéller oss lite fragande till &r nar arbetsterapeuterna kommer till fragan ”Vad gor
du som arbetsterapeut for att hjalpa de anhériga med dessa behov?”. Ingen av
arbetsterapeuterna tog upp interventioner som hade med avlastning i hemmet att gora. Vi ar
medvetna om att det kan vara en definitionsfraga om vad arbetsterapeuterna menar med
avlastning, en del menar kanske att om den demente far hjalpmedel i hemmet (t.ex. en
spisvakt) sa kan detta bidra till att den anhorige blir mer avlastad. Vi tolkade emellertid svaren
fran arbetsterapeuterna i studien som att med "avlastning i hemmet” menade
arbetsterapeuterna att den anhorige skulle fa mojlighet att pa egen hand (utan den anhérige i
narheten) dgna sig at meningsfulla, sjalvvalda aktiviteter (alltsa ndgon annan person som kan
ta hand om den demente under en viss tid). Vi tycker att det saknas tydliga ansatser till hur
interventionen “avlastning i hemmet” skulle kunna uppnas. Det kan vara sa att avlastning i
hemmet ses som en atgard som inte &r arbetsterapeutens uppgift att tillgodose (mer &n att
formedla kontakt vidare till rétt instans inom varden). Detta tycker vi ar en alltfor defensiv
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installning eftersom det &r sa mycket mer som ska fungera an att det kommer hem en person
och ser efter den demente nagra timmar. Det géller ocksa att den anhdrige under den tid som
han/hon har pa egen hand far mojlighet att hitta aktiviteter som han/hon sjalva satter stort
varde pa och som ar viktiga for att hitta ratt balans i sin vardag. Att ha en aktivitetsrepertoar
som har en bra balans mellan underhall, arbete, lek och rekreation &r av stor betydelse for
individens vélbefinnande (Persson et al. 2001). Det &r ocksa av stor vikt att fysisk och social
miljo stodjer den anhdrige i dennes val av aktiviteter. Inom bada dessa omraden sa anser vi att

arbetsterapeutens kunskap &ar unik!

5.2.6 Avslutning

Den kontext som den anhdrige befinner sig i medfor manga svarigheter och hinder i deras
vardag och tydliga interventioner ar darmed inte helt okomplicerat. Den anhdriges roller och
vanor i livet har &ndrats dramatiskt och fortsétter att &ndras med tiden, eftersom
demenssjukdomen hela tiden forandras. Det ar emellertid viktigt att detta inte blir ett sa stort
problem att hela individens aktivitetsmonster dndras sa mycket att den anhdrige drabbas av
ohalsa. Det kanns som det ar av yttersta vikt att vi som arbetsterapeuter far méjlighet och
resurser att arbeta mer uttalat med de anhoriga till de dementa i ett tidigt skede innan de har
gatt sa langt att de har drabbats av fysisk eller psykisk ohélsa. Det fanns ingen arbetsterapeut
som var involverad i nagon anhdriggrupp vilket ar orovackande, hér skulle mycket viktig
kunskap fran arbetsterapeuterna kunna formedlas och ohalsa hos de anhériga till dementa
kunna forebyggas. Det ar viktigt att tanka pa att se till det friska hos den anhérige och framja
den aktivitetsformaga som han/hon har, det kommer latt i skuggan av alla de hinder och

begransningar som finns nar man vardar en dement anhorig!
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Enkatundersdkning —
Arbetsterapeutiska interventioner for anhoriga till dementa.

Arbetar du med &ldre, dementa?

| JA [ | NEJ

Ifall du inte sjélv arbetar med dementa tackar vi for din medverkan.
Vénligen sénd oss ditt svar i det bifogade kuvertet.

Hur manga ar har Du som arbetsterapeut arbetat med dementa?

Hur manga procent arbetar du? (100%, 50% el annat)

Vilka yrkesgrupper inom vard och omsorg i den kommun dar du arbetar, moter dementa och
| deras anhdriga?

:l Sjukskoterska |:| Sjukgymnast |:| Lékare

:l Arbetsterapeut I:l Psykolog I:l Kurator

: | Andra yrkeskategorier, vilka:

Finns det nagot speciellt ”vardteam” som arbetar for dementa och deras anhoriga?

[ ]ia [ ]Nes [ ]VveTEl

Finns det nagon “anhoriggrupp” for anhoriga till dementa i den kommun dar du arbetar?

] [ ]NeEs [ ]VveTE

Vilka yrkesgrupper i din kommun arbetar med anhériggrupper till dementa?

:l Sjukskoterska |:| Sjukgymnast |:| Lakare
:l Arbetsterapeut I:l Psykolog I:l Kurator

:l Andra yrkeskategorier, vilka:

Vad tycker du ar positivt/negativt med dessa anhoriggrupper for anhériga till dementa?
Positivt ar:

Negativt ar:
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6. | Kommer du i ditt yrke i kontakt med anhdriga till dementa?
[ ]ia [ ]NeEs

7 Hur ofta kommer du i kontakt med anhériga till dementa? (Dagligen, Nagon gang i veckan,
Nagon gang i manaden, eller annat)
Svar:

8A. | Vilka behov upplever du vara mest angelégna for anhdériga till dementa?

8B. | Vad gor du som arbetsterapeut for att hjalpa de anhériga med dessa behov?

9. | Tycker du att din yrkeskompetens ar tillracklig for att du ska kunna utfora ditt arbete for
anhoriga till dementa i enlighet med din yrkesbeskrivning?

10. | Finns det nagot du skulle vilja gora i ditt yrkesutovande for anhoriga till dementa, men som du

| inte har méjlighet till? Och vad beror i sé fall detta pa?

R [ ]NES

| Beskriv vad:

Tack for att du medverkat och ville hjalpa oss fa information till var studie. Vanligen séand oss
ditt svar i det bifogade kuvertet.

Med vanlig halsning

Linda Nordbeck och Therese Salmi
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