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Tack

Vi vill rikta ett varmt tack till alla er anhériga som gjort detta
projekt mojligt. Ni har frikostigt stillt upp med er tid och delat
med er av lirdomar och vetande som bara den som sjilv varit i
en anhorigsituation till fullo kan férsta. Tack ocksa for att ni
skakat om vara forestillningar om hjilpmedelsvirlden ordent-
ligt och inte minst for alla de goda skratt vi fatt dela med er. Vi
vill ocksa tacka Hjdlpmedelsinstitutet och programmet Teknik
tor dldre II som gjort det mojligt £6r oss att genomfora projek-
tet genom att finansiering erhallits fran Hjalpmedelsinstitutet
inom ramen for regeringsuppdraget Teknik for édldre.






Forord

Hjilpmedelsinstitutet (HI) har sedan 2007 haft regeringsupp-
drag att genomféra programmet “Teknik f6r dldre”. Syftet har
varit att stodja utveckling av och information om produkter
och tjanster som bidrar till 6kad delaktighet, livskvalitet och
tryggare boende for dldre och deras anhoriga.

Bakgrunden dr den demografiska utvecklingen som innebar
att andelen dldre med vard- och omsorgsbehov kommer att
6ka, vilket innebdr 6kade insatser frain anhoriga. Det har blivit
arbete och cirka 100 000 har slutat arbeta eller minskat sin ar-
betstid pd grund av sitt anhoérigskap. Att vara yrkesverksam
anhorig innebdr att man ska hitta en balans mellan familjeliv,
fritid, forvirvsarbete, egen hilsa och samtidigt ge stod och vard
till en narstiende.

I projekt som har genomférts pa tva orter (Stockholm och
Luled), har bland annat yrkesverksamma anhoérigas behov av
hjalpmedel och ny teknik inventerats. Det har gjorts genom
intervjuer, workshops och hjilpmedelsvisningar.

Resultatet visar att om hjilpmedel ska bli ett bra anhorigstod
maste anhoériga vara delaktiga 1 forskrivningsprocessen. Anho-
riga tycker att det manga ganger vilar ett alltfor stort ansvar pa
dem, allt fran att ta reda pa vad som finns till att se till att
hjalpmedlen fungerade. Det idr ocksa viktigt att det finns en
samverkan i hela vard- och omsorgskedjan for att anhorigas
behov av hjilpmedel, produkter och informations- och kom-
munikationstjdnster inte ska falla mellan stolarna.

Projektet har visat att det finns en stor kreativitet bland an-
hoériga och under projektets gang har det framkommit manga
virdefulla tips och uppfinningar.

HI och Teknik for aldre vill rikta ett stort tack till alla er an-
horiga som gjort projektet mojligt, genom att ni generost har
stillt upp med er tid och delat med er av era erfarenheter och
kunskaper. Vi vill ocksd tacka er som med stort engagemang
har genomfoért projektet.



Vir férhoppning ér att denna rapport ska bidra till 6kad
kunskap och att fler far tillgang till de hjilpmedel och den vil-
firdsteknologi som finns och underlittar for yrkesverksamma
anhoriga.

Ingela Mansson
Hjilpmedelsinstitutet
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Sammanfattning

Att vara yrkesarbetande och anhérig kan vara en utsatt situa-
tion. Aven om de flesta viljer att virda eller stétta sina nirsti-
ende kan uppgiften medféra att den anhérige sjalv hamnar i
farozonen for att drabbas av ohilsa.

I det hir projektet har yrkesverksamma anhérigas behov av
hjalpmedel och ny teknik inventerats. Projektet genomférdes
pé tvad orter i Sverige med en metod dér anhoriga har varit del-
aktiga i varje steg. For att underséka om, och i sa fall vilka,
produkter, tjanster och ny teknik som kan utgora ett stod for
yrkesverksamma personer som stodjer eller vardar, samt vilka
metoder som kan anvindas for att nd dessa anhoriga med kun-
skap om ny teknik, genomfordes ett projekt 1 tva steg:

e Steg 1: Individuella intervjuer, inledande workshop,
hjalpmedelsvisning och avslutande workshop i1 Lulea
och Stockholm

e Steg 2: tva efterfoljande delstudier:

- 1 Luled gjordes ett pilotprojekt som inriktats pa att
undersoka intresset for en hemsida, dir anhoériga
sjalva kan “tipsa” varandra om smarta I6sningar pa
vardagsproblem

- 1 Stockholm gjordes en understkning angiende an-
hoérigas lirande och motivation i relation till an-
vindhet av olika produkter, tjanster och ny teknik.

Resultatet visar att produkter, hjilpmedel och ny teknik blir ett
vil fungerande anho6rigstéd om man ocksa inkluderar den an-
hoériges separata behov vid forskrivningen. Dessutom miste
den anhérige 1 samband med detta erbjudas insatser som un-
derlattar hennes/hans situation som helhet. Vidare framkom
att anhoriga upplevde att ett alltfér stort ansvar, bade for att
s6ka information om hjilpmedlen och fér hur de fungerar,
liggs pa dem och att personal inom hela vird- och omsorgs-



kedjan maste utveckla sitt samarbete fOr att anhorigas behov
inte ska falla mellan stolarna. Studien visar ocksa att hjilpmedel
som inte upplevs som positivt eller kinns motiverade f6r bade
den anhoérige och den nirstaende inte kommer till anvindning.
Dessa brister beror ofta pa osdkerhet i hur hjilpmedlet ska
anvindas.

I undersokningsprocessen framkom att den inventeringsme-
tod som anvindes 1 projektet, det vill sdga att gora de anhoriga
delaktiga i varje steg samt att frimja erfarenhetsutbyte i grupp
mellan anhériga och professionella, dr ett effektivt sitt att ge
och vidga anhorigas kunskap inom omradet. Dirmed kan un-
dersokningsmetoden i sig sdgas utgéra en modell f6r hur anho-
riga kan nas av stod genom produkter, tjanster och ny teknik.
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Inledning

Att hjilpa andra ar for det flesta en naturlig del av livet. Anho-
rigas vard och omsorgsgivande dr nigot som har pagatt i alla
tider och det har varit naturligt att barn, eller en make/maka
hjalpt vardat eller stottat nagon ndra. De flesta anhériga ér i
aldern 45 till 64 ar och de kombinerar férvirvsarbete med till-
syn och omsorgsuppgifter. Den person som omsorgsinsatsen
riktar sig mot kan vara en forilder, en partner, ett syskon, ett
barn eller annan nirstaende som, oavsett alder, sjukdom eller
funktionsnedsittning, ar i behov av hjalp eller stod (Socialsty-
relsen, 2012). I denna rapport, definieras anhériga som: “Ex
person som vardar eller stidjer en narstaende som dr langvarigt sjuk eller
dldre eller som stidjer en ndrstaende som har funktionshinder och som bor
7 eget eller sdrskilt boende.”

Att varda och stotta en nirstiende dr ett frivilligt atagande.
For manga anhoriga, ildre savil som yngre, innebir uppgiften
biade meningsfullhet och positiva upplevelser. Fér andra kan
det upplevas som en krivande utmaning som stricker sig 6ver
merparten av dygnets timmar (Nolan et al. 1996). Yngre anho-
riga befinner sig i en utsatt situation genom det dubbelarbete
som omsorgsuppgiften medfér. De vixlar mellan arbete eller
studier och privatlivets utmaningar och manga har dessutom
mindeririga barn som fortfarande bor hemma. Tinjande av
belastningsgrinser medfor att anhoriga mitt 1 livet befinner sig i
riskzonen for att sjilva drabbas av ohilsa (Sand, 2010). For att
torhindra att detta sker dr det viktigt att anhériga mitt 1 livet fa
ett sarskilt stod som gbr det moijligt att kombinera yrkesliv och
omsorgsgivande (OECD, 2011). For att kunna ge stéd behéver
anhoriga, ocksa yrkesverksamma anhdriga, fz stod. Hjilpmedel
och ny teknik dr en vag.

I detta projekt har yrkesverksamma, anhoérigas behov av
hjalpmedel och ny teknik inventerats. Behovsstudien har ge-
nomforts pa tva orter, Luled och Stockholm och den fraga som
besvarats dr om, och i sa fall vilka, produkter, tjanster och ny
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teknik som kan utgdra ett stdd for yrkesverksamma personer
som stodjer eller vardar en narstiende. Undersokningen har
ocksa inriktats pa att finna metoder f6r hur man kan na yrkes-
verksamma anhoriga med kunskap om ny teknik. I genomfo-
randet har anhoériga varit delaktiga 1 varje steg av processen.

Idén till projektet vicktes ur ett av Hjdlpmedelsinstitutet ti-
digare, finansierade projekt — Med anhirigglasigonen pa — teknik for
anhiriga (Matini, 2010). Har framkom att anhoriga ofta saknar
kunskap om vad det finns f6r hjilpmedel som kan underlitta 1
vardagen och att de inte heller vart man ska vinda sig for att fa
hjalp och information. Det visade sig ocksa att det saknades en
medveten plan nir det giller att bedoma behov, f6lja upp och
handleda anhoriga som vardar och hjilper nirstiende i hemmet
vilket ocksa bekriftas 1 denna studie. Resultatet frain den
genomforda inventeringen gav inspiration till tva, efterfoljande
delstudier. I Luled blev valet att underséka om det finns ett
nationellt intresse for en nitbaserad Tankesmedja for uppfin-
ningsrika anhoriga, det vill siga en hemsida dar anhériga sjalva
kan tipsa varandra om smarta l6sningar pa vardagsproblem. I
Stockholm blev nista steg att ta reda pa mer om liarande och
motivation 1 relation till anvindandet av olika produkter, tjins-
ter och ny teknik. I denna rapport presenteras dven resultatet
fran dessa foljdstudier.
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Bakgrund

Anhorigas insatser har blivit allt viktigare eftersom kommuner-
na oftast bara ger hemtjinst till dldre som inte har ndgra anh6-
riga eller har anhoriga som bor langt borta. Drygt 1,3 miljoner
personer, nirmare var femte person i vuxen dlder, véardar, hjil-
per eller stodjer en nirstiende och andelen férvintas Oka.
Minst 900 000 av dessa anhoriga ar i forvarvsaktiv alder. Vanli-
gast dr att vuxna barn ger hjilp och stod till sina forildrar eller
svarférildrar. De vuxna barnen hjilper till med att laga mat,
stada och tvitta och halften av barnen hjalper till nigon ging i
veckan eller mer sillan. Mycket fa personer ger mer intensiv
och omfattande hjilp och stéd. Barn som bor pa nirmare av-
stand 4n 15 kilometer ger mer hjilp och stod dn hemtjansten.
En av fem som ger hjilp och st6d till en anhorig, har ocksa ett
yrke som ska skotas och ndrmare 70 000 personer uppriknat
pa hela befolkningen beridknas ha gatt ner 1 arbetstid pa grund
av sitt omsorgsgivande. Dessutom har drygt 3 procent, vilket
motsvarar 29 000 personer i befolkningen, blivit tvungna att
limna sitt arbete helt (Socialstyrelsen, 2012).

Allt fler virdas i hemmet och anhériga dr ofta involverade i
hjalpmedelsanvindningen. Trots detta har utvecklingen av
hjalpmedel sillan utgatt fran att en anhorig kan vara delaktig
(Bjorklund och Henriksson, 2010). For att hjdlpmedel och tek-
nik ska innebdra ett optimalt stéd, bade f6r den nirstiende och
den anhorige, behover man dven ta hinsyn till anhorigas situa-
tion och behov (Hanson et al 2009). Dessutom maste samver-
kan inom kommunen och mellan kommunen och sjukvirden
utvecklas — anhoriga faller litt mellan stolarna, ocksia inom
hjalpmedelsomradet (Mansson & Dahlberg, 2011).

I Socialtjanstlagen anges att socialnimnden ska erbjuda st6d
for att underlitta for de personer som virdar en narstiende
som dr langvarigt sjuk eller dldre eller som stédjer en nérstien-
de med funktionshinder (den i juli 2009 inférdes en ny be-
stimmelse 1 socialtjinstlagen, 5 kap. 10 §, se Socialstyrelsen,
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Meddelandeblad, 2009). Med stéd menar man individuellt ut-
formade insatser som primart syftar till att fysiskt, psykiskt och
socialt underlittar den anhdrigas situation. Information, kun-
skap, rad, avlésning, hjilpmedel, hemtjinst eller ett gott bemo-
tande ar nagra vigar. Ett annat exempel pa stod som nimns i
sammanhanget dr hjilpmedel (Winqgvist, 2010).

Projektet genomfordes pa tva orter, Lulea kommun och
Stockholms stad. Genomforandet av projektet skedde i tva
steg. Steg 1: en enskild intervju med deltagaren; en inledande
workshop dir anhdriga och staben deltog; hjilpmedelsvisning
och en avslutande workshop med anhoriga och staben, se ta-
bell 1 sidan 20. Utifrain huvudresultaten fran steg 1, valde pro-
jektteamet att gbra tvd olika delstudier i Lulea kommun respek-
tive Stockholm stad.
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Projektets syfte och fragestallningar

Projektets syfte har varit att:
1. genomfora en inventering av yrkesverksamma anhori-
gas behov av hjidlpmedel och ny teknik.
2. skapa en modell for teknikstdd riktat till yrkesverk-
samma anhoriga.

Fragestillningar:

1. Om, och i sa fall vilka, produkter, tjinster och ny tek-
nik kan utgora ett stod for yrkesverksamma personer
som stodjer eller vardar en ndrstaende?

2. Vilka metoder kan anvindas for att na yrkesverksamma
anhoriga med kunskap om ny teknik?
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Studie 1.

Teknikstod for yrkesverksamma
anhoriga — en behovsstudie

Metod
Rekrytering

Projektets malsittning har varit att rekrytera tva forsoksgrup-
per, om sex till atta deltagare per grupp, 1 respektive
projektomrade.

I Luled soktes anhoriga pa foljande sitt:

e informationsspridning via kommunens hemsida.

e projektledarens privata Facebook-sida.

e muntlig och skriftlig information till kommunens anh6-
rigkonsulenter, chefer pa korttidsboende, demensteam,
bistandshandliggare, firdtjainsthandliggare och LSS-
handliggare.

e genom att projektledaren, som har en bakgrund som
bistandshandliggare, kontaktade anhoériga till hennes
egna, fore detta hemtjanstkunder.

Genom de tillfragade informationsspridarna, samt projektleda-
ren sjilv, hittades 30 personer som skulle vara limpliga att till-
fraga om deltagande i studien. De flesta anhdriga som projekt-
ledaren kom i kontakt med férmedlades via anhorigkonsulen-
ten (12 personer) samt via projektledarens egen lista pa fore
detta hemtjinstkunders anhoriga (tio personer). Av de 30 som
tillfragades personligen tackade tio personer ja och 20 personer
tackade nej. Merparten av de som inte valde att delta i studien,
uppgav tidsbrist som primir orsak. En person hinvisade till att
hjalpmedel och teknik inte intresserade denne tillrickligt. Av de
tio anhoriga som slutligen kom att delta i projektet hade anh6-
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rigkonsulenten tipsat om fem, tre var anhoriga till projektleda-
res fore detta hemtjanstkunder och tva anhoriga hade sett in-
formation om projektet pa Luled kommuns hemsida och daref-
ter hort av sig till projektledaren.

I Stockholm soktes anhériga pa foljande sitt:

e projektledaren genomférde ett rekryteringsmote med
samtliga anhoérigkonsulenter 1 Stockholm stad dir hon
presenterade projektet

e kommunens anhérigkonsulent kontaktades personligen

e anhorignitverket pa Demensférbundet for anhoriga
(make/maka) under 65 ar kontaktades

e vid ett anhGrigmote f6r deltagare 1 Demensférbundets
samtalsgrupper for nydiagnostiserade demenssjuka

e genom att informationen om projektet dven gick ut till
deltagarna 1 Demensférbundets samtalsgrupper. Dessa
nirstiende tillfrigades om de ville kontakta sina barn
for att fraga om de ville delta

e gcnom kontakt med en dagverksamhet i kommunen
och som sedan spred informationen vidare till de anho-
riga de hade kontakt med

e cn anhdrig tog pa eget initiativ kontakt med Demens-
forbundet och pa sa sitt fick information om projektet.

Av de 13 personer som var intresserade och hoérde av sig till
projektledaren 1 Stockholm tackade 11 stycken slutligen ja till
att delta. De som tackade nej gjorde det for att de inte hade
mojlighet att delta vid de tider som var inplanerade f6r Work-
shops.

For att under processens gang kunna besvara eventuella fra-
gor, inom omraden som anhdrigstdd, socialtjanst, hjilpmedel
samt sjukvard, inbjods anhoérigkonsulenter, bistindshandligga-
re, arbetsterapeuter samt distriktsskoterskor att delta 1 projek-
tet. Projektets egen processledare och tillika projektigare ér
sakkunnig inom anhérigstbdsomradet och har den pedagogiska
kompetens som behévdes for projektets genomférande. De
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professionella som har deltagit i studien kommer fortsittnings-
vis att omnamnas som staben.

I Lulea kom anhérigkonsulent, bistandshandliggare arbets-
terapeut, och distriktsskoterska att delta. Bistindshandliggar-
kompetens tillférdes per automatik genom att den lokala pro-
jektledaren sjilv har denna bakgrund.

I Stockholm deltog anhérigkonsulent samt arbetsterapeut.
Projektledaren i Stockholm ir sjilv arbetsterapeut men for att
tillféra  ytterligare kunskap inom specialomradet kognitiva
hjalpmedel rekryterades ytterligare en arbetsterapeut. I Stock-
holmsgruppen deltog ingen distriktsskéterska men anhorigkon-
sulenten har denna bakgrund och dven kompetens inom social-
tjanstomradet.

Av de sakkunniga, som tillfrigades om deltagande men tack-
ade nej, angavs tidsbrist som orsak i samtliga fall.

Urvalet av anhériga

De anhoriga som deltog i Lulea, sex kvinnor och fyra min, var
1 aldrarna 18 till 64 ar. Samtliga var yrkesarbetande, arbetsso-
kande eller studerande. Vid projektets start hade de anhériga
stottat eller virdat sin ndrstaende i mellan tva manader och tio
ar, de flesta under tva till tre ar. Anknytningen till personen de
vardade var antingen att den nirstiende var deras respektive
(samboende eller make/maka) eller forilder. Det fanns ett rela-
tivt stort aldersspann gillande de anhériga — mellan 20 och 90
ar. En anhorigs nirstiende bodde pa ett vard- och omsorgsbo-
ende. Fyra deltagare virdade sina respektive och sex deltagare
hjalpte en forilder. Fem av de anhoériga var sammanboende
med den nirstaende.

De nirstdendes sjukdomar och funktionsnedsittning var va-
rierande: tva av dem hade en demenssjukdom, tre hade haft en
stroke. Ovriga hade foljande sjukdomar: fritskador efter at-
betsplatsolycka, ALS, Parkinsons sjukdom, reumatisk sjukdom
och synnedsittning,.
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De anhoriga 1 Stockholm var en mer homogen grupp. En
anhorig var 24 ar. Tva var 37 respektive 40 ar. Resten var mel-
lan 50 och 60 dr. Sju av de anhdriga var kvinnor och fyra var
min. Sex av de anhériga hade en demenssjuk mamma och fem
var anhoriga till sin respektive. Alla narstiende hade en de-
menssjukdom och var mellan 52 dr och 86 ar. Vid projektets
start hade de anhoriga stéttat sin nirstiende mellan sex mana-
der och fem ar.

Genomfdrande

I tabell 1: nedan visas de metoder som anvints i studie ett av
projektet samt antalet deltagare i Luled samt Stockholms stad.

Tabell 1. Forsknings- och utvecklingsprocessen med anhiriga och personal
I Studie 1.

Intervjuer | Inledande | Hjdlpmedelsvisning Avslutande

Workshop Workshop
Lulea 10 anhoriga| 10 anhériga 6 anhoriga 7 anhoriga
Samtligai | Samtliga i staben Samitliga i
staben staben
Stockholm |11 anhérigal 11 anhériga 8 anhoriga 5 anhériga

Samtligai | Projektledare och Samtliga i
staben arbetsterapeut staben

Intervjuer

Det forsta momentet 1 studien var att intervjua deltagarna utan
den nirstaendes nidrvaro. Syftet med valet av enskild intervju
var att den anhérige genom detta fick stérre méjlighet att prata
fritt om sin situation och sina egna behov. I Lulea genomfor-
des de fOrsta tva intervjuerna av bade projektledare och arbets-
terapeut. Ovriga intervijuer skedde med endast deltagaren och
projektledaren. I Stockholm intervjuades alla deltagare av pro-
jektledaren, antingen genom personlig kontakt eller per telefon.
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Inledningsvis fick deltagarna, tillsammans med projektleda-
re, fylla i ett formulir gillande deras bakgrund (bilaga 1). Detta
formuldr var framtaget av forskare (EH) vid Nationellt Kom-
petenscentrum Anhoriga. Darefter anvinde sig projektledarna
av en intervjuguide (bilaga 2) som skapats av projektigare, pro-
jektledare och forskare tillsammans. De anhoriga fick forst
beskriva en vanlig dag och vecka samt beritta om de uppgifter
de utfér for att hjilpa och stédja sina nirstiende. Direfter an-
vinde sig projektledare av en modifierad ADL-taxonomi (Ak-
tiviteter 1 Dagliga Livet) (Sonn & Toérnquist, 1999) (bilaga 3),
det vill sdga ett verktyg som anvinds for att kartligea allmain,
daglig livsforing. Taxonomin anvindes 1 detta sammanhang for
att analysera den nirstiendes formagor sd att detta i ett senare
skede skulle kunna kopplas till den anhériges behov. ADL-
taxonomins delar bestod av att dta och dricka, forflyttning,
toalettbesok, pa- och avklidning, personlig hygien, Ovrig
kroppsvard/skotsel, kommunikation, resor, matlagning, inkop
av dagligvaror, stidning och tvitt. Projektigare och projektle-
darna valde att ligga till ytterligare delar i taxonomin: fritid,
arbete, somn, ekonomi och sinnesstimning. Varje del togs upp
med den anhdrige utifran fragestillningen:

e finns det problem for din nirstiende inom detta omra-
de?

e har din nirstiende idag nagot hjilpmedel for att 16sa
detta problem?

e har du sjilv nagon idé om hur problemet skulle kunna
minskas?

Sedan fick den anhdérige frigan om vad de ansag vara det stors-
ta problemet 1 sitt anhérigskap. Direfter fick de reflektera 6ver
om det var nigot ytterligare som kunde hjilpa dem samt redo-
gora for om de for egen del anvinde nagra hjilpmedel. Slutli-
gen fick de fragan om vad de sjilva lingtade efter.

Syftet med den Gppna fragestillningen, att inte direkt borja
fraiga om hjilpmedel, var att ocksa finga upp den anhdriges
totala livssituation samt dennes omedvetna behov av hjilpme-

del.
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Inledande workshop

Nista moment i studien var en inledande workshop dir delta-
garna och de yrkesverksamma triffades 1 grupp med projektle-
dare och projektigaren som i samtliga workshops fungerat som
processledare for diskussioner och materialinsamling. I Luled
genomfordes workshops biade med en férmiddags- och en
eftermiddagsgrupp, med fem deltagare i respektive grupp.
Formiddagsgruppen triffades mellan 09:00 och 14:00 och med
lunch under arbetet. Eftermiddagsgruppen triffades mellan
15:00 och 20:00. Under workshop ett fanns inget bortfall bland
de anhoriga. Samtliga yrkesverksamma, anhoérigkonsulent, ar-
betsterapeut och distriktsskoterska, deltog.

I Stockholm var den inledande workshopen uppdelad pé tvi
tillfillen och genomférdes under kvillstid mellan k1.17.30 och
k1.20.30. Anledningen var att flera av de anhoriga hade svirt att
komma ifran jobbet under dagtid. Bide anhdrigkonsulent och
arbetsterapeut samt projektigare/processledare och projektle-
daren deltog i workshopen.

Syftet med workshopen var att ta reda pa vilka behov de an-
hériga hade av teknik och hjilpmedel. Processen borjade med
att processledaren och projektledare hilsade vilkomna och
redogjorde for projektets malsittning samt metod fér work-
shopens genomférande. Deltagande kompetensgivare — staben,
presenterade sig direfter med fokus pa sin yrkesroll. Rummet
var férberett med stora, upptejpade pappersark fran blidder-
block dir rubrikerna frain den modifierade ADL-taxonomin
fanns uppskrivna pa varsitt ark. Deltagarna fran staben och de
anhoriga forsags med var sin hég med post-it lappar. Pa lap-
parna ombads de att gora anteckningar kring tankar som upp-
stod kring de diskussioner som skulle folja utifrin de olika
ADL-taxonomirubrikerna. Till exempel om en anhdrig berittar
om att hennes mamma hade svirigheter att forflytta sig utan
fallrisk, nedtecknades ”faller” eller ”rollator” pa en post-it lapp
som direfter satts upp pa blidderblocket under rubriken f61-
flyttning. Nér de anhériga berittade om sin situation och sina
svarigheter, var stabens uppgift att efter workshopens atgirda

22



ocksa det som inte direkt rérde hjilpmedelsomradet. Exempel-
vis kunde en av bistindshandliggarna efter workshopen kom-
ma att informera om mdijlighet till hemtjinst om nagon under
samtalen i gruppen uttryckt en 6nskan om avlastning i sin var-
darroll.

P4 bordet fanns svart-vita kort med olika motiv. Processen
startade med att processledaren bad alla ta tva kort fran bordet:
ett som representerade personen sjalv samt ett kort som skulle
symbolisera den anhoriges anhorigskap. Metoden anvindes for
att fa igang samtal och inventeringsprocess. De anhériga blev 1
tur och ordning ombedda att visa de kort de valt och darefter
presentera sig utifran: vad de heter, vilka de dr anhériga till och
vad hjilpmedel innebir f6r dem i deras roll som anhorig. Del-
tagarna fick prata fritt och bade deltagare och stab noterade, pa
sina post-it lappar, det som kom upp eller vicktes i dem. Efter
att processarbetet genomforts, tillfragade processledaren de
anhoriga om deras upplevelser av att delta i projektet som hel-
het. Avslutningsvis gjordes direfter en sammanfattning av vad
staben utlovat att ta reda pa eller atgirda.

Efter den inledande workshopen triffades staben tillsam-
mans med projektledaren for analys. Projektledaren hade innan
denna sammankomst sammanstillt resultatet fran lapparna i
punktform. Vid genomgangen identifierades omraden dir de
anhoriga upplevt problematiska situationer i sin vardag och dar
teknik /hjalpmedel troligen kunde undetlitta.

Efter sammanstillningen fick de anhoériga individuell ater-
koppling samt atgirdande insatser av de problem som upp-
kommit och som inte rérde hjilpmedel, exempelvis gavs in-
formation om hur en dagverksamhet/korttidsboende fungerar.

Hjalpmedelsvisning

Utifrain de som upplevdes problematiska f6r de anhériga,
genomfordes direfter en hjilpmedelsvisning omriden. Under
hjalpmedelsvisningen var de anhoriga 1 Lulea indelade i tva
grupper — en fér- och en eftermiddagsgrupp. Vid hjilpmedels-
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visningen deltog tva av fem deltagare i formiddagsgruppen och
eftermiddagsgruppen hade fyra av fem deltagare. Ovriga hade
fatt forhinder. Samtliga 1 staben deltog. For att de som var
franvarande skulle fa ta del av vad som visats, gjorde projektle-
dare en sammanstillning av de hjilpmedel/tekniska saker som
visats. Den sammanstillningen skickades till samtliga deltagare.
Under visningen i Stockholm delades dven denna gang grup-
pen i tva delar. Visningen genomfordes pa kvillstid. Atta av
elva anhoriga deltog i hjilpmedelsvisningen.

Avslutande workshop

Det sista momentet i den materialinsamlande processen var en
avslutande workshop enligt samma modell som ovan. Samtliga
1 staben deltog bade 1 Lulea och i Stockholm. I Luleas f6rmid-
dagsgrupp deltog tre av de fem anhdriga och i eftermiddags-
gruppen deltog fyra av fem. I Stockholm skedde den sista
workshopen vid en kvillstriff dir fem av sex anhoriga deltog.
Workshop for grupp nummer tva stilldes in pd grund av att
flera anhoriga, pa grund av sjukdom och tidsbrist, inte kunde
delta. Under den avslutande workshopen fick de anhoriga i
turordning beritta
e vad dennes nirstaiende hade f6r hjilpmedel innan pro-
jektet
e vad de under projektets gang har kommit pa som kun-
de underlitta
hur de far tag pa detta hjilpmedel
om de ser nagot kring hjilpmedel som kan bli ett fram-
tida problem och i sa fall vilket problem

De anhoriga fick dessutom beritta vad de tyckte om samtliga
moment 1 projektet: intervju, inledande workshop, hjilpme-
delsvisning och avslutande workshop. Eftersom alla anhoériga
inte deltog, hade projektledare uppfoljningssamtal med de som
varit franvarande. Vid detta tillfille stilldes samma fragor dven
till dessa anhériga. Efter intervjuer, workshops samt hjilpme-
delsvisning sammanstilldes resultaten.
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Resultat

Nedan presenteras vad som framkommit i1 steg 1 av projektet
vid intervjuer, workshops samt hjilpmedelsvisning koppat till
syftet att genomféra en inventering av yrkesverksamma anho-
rigas behov av hjilpmedel och ny teknik. Forst presenteras en
sammanstillning av resultat fran intervjuer i Luled sedan hu-
vudresultaten fran Stockholm.

Intervjuer i Luled

En vanlig dag eller vecka
En vanlig vecka sag olika ut for alla anhoriga. Ungefar hilften
hjalpte sina ndrstiende dagligen och nédgra dven nattetid, frimst
da de som hjilpte sina respektive. Tre personer hjilpte/besokte
sina nirstiende eller holl kontakt per telefon nagra ganger per
vecka. En kvinna som besokte sin mamma pa ett dldreboende,
tva till tre ganger per vecka, berittar: “att trots att de inte ses varje
dag dr det forsta jag tinker pa ndr jag vaknar — mamma. 1bland dr det
ocksd det sista jag tanker pd innan jag sommnar.”

Tva anhoriga som besokte sina nirstiende en gang i veckan
respektive en giang i méanaden, hade velat hilsa pd dem oftare
men avstind och arbete kom emellan.

Vad hjalper de anhdriga till med?

Pa fragan om vad de anhériga hjilpte sina nirstiende med var
dven dar svaren vildigt olika. Férmodligen for att de anhoriga
hade olika relation till de nirstiende samt eftersom de nirsti-
ende hade olika svarigheter. En anhorig berittade att han bi-
stod med sillskap, promenader och ordnade ljudbécker till sin
mamma. En annan stottade sin nirstiende per telefon pa
grund av avstandet och hjilpte vid beséken vid praktiska saker.
Tre anhoriga hjilpte sina nirstiende med ink&p, rakningar och
sillskap. Ovriga hjilpte med personlig omsorg, tillsyn, dagliga
paminnelser for att fa vardagen att fungera eller emotionellt
stod.
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Ata och dricka

Av alla nirstiende, klarade tva personer att dta och dricka helt
sjalvstindigt och utan hjilpmedel. Ovriga itta behévde anting-
en en anpassad miljo, hjdlp att hitta saker i kylen, hjilpmedel,
paminnelse eller att de klarade att dta med vissa svarigheter och
behov av tillsyn och fysisk hjilp ibland. De hjalpmedel som
anvindes var férutom en anpassad miljo: “vass kniv”’, special-
bestick med stora greppanordningar, fortjockningsmedel i
drycken, larm i telefonen f6r att piminna om lunch.

Forflyttning

Vid forflyttning hade tva av de nirstiende rullstol, tva personer
forflyttade sig helt sjilvstindigt utan stod, 6vriga anviande rolla-
tor inomhus och utomhus. En nirstiende forflyttade sig med
spark eller rollator under vinterhalvaret. Forflyttningar skedde,
enligt de anhoriga, sikert. En av de anhoriga hade 6nskat att
hennes far, for sikerhets skull, skulle anvinda kipp. En nirsta-
ende hade problem att ta sig ut och in i huset eftersom dorren
var sd tung. Arbetsterapeuten hade hinvisat till att han skulle
ga ut garagevagen. Ett problem med att anvinda rollator, var
enligt en anhorig. att det blev mirken i inredningen av rolla-
torns stilkanter”. Ovriga hjidlpmedel som anvindes vid for-
flyttning /6verflyttning var si kallad returner, héj- och sinkbar
sang, lift mellan vaningar i huset och handtag for att statrina.

Toalettbesok

Nir det gillde toalettbesok klarade tre av de ndrstaende toa-
lettbesoken sjilvstindigt och utan hjilpmedel. Tva personer
klarade toalettbesok men hade inkontinensskydd som sdkerhet.
En annan kunde gi pa toaletten sjilv med f6rhéjd toalett och
handtag. Ovriga fyra behévde hjilp fran en person i olika om-
fattning: exempelvis hjilp att stinga byxknappen, hjilp att sitta
sig, hjilp att ordna klider efterat, hjilp att torka sig eller hjalp
vid hela momentet. Hjilpmedel som anvindes var kissflaska,
t6rhojd toalettstol, handtag, inkontinensskydd.
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Pa- och avkladning

Tva av de nirstiende klarade att kld sig helt sjilvstindigt och
utan hjilpmedel. Ovriga behévde antingen hjilpmedel eller
handledning/paminnelse/fysisk hjilp frin annan person altet-
nativt att den nirstaende klidde sig helt sjilv dven om kliderna
kunde bli aviga. Det som oftast var svirt for de nérstaende var
att kld pa sig strumpor och skor. En nirstiende hade svart med
knappar. Nagra av de anhériga uppgav vid intervju att den nar-
stdende hade hjilpmedel som exempelvis strumppadragare
men foredrog att den anhdriga hjalpte till istillet. En person
tyckte inte att strumppadragaren fungerade “nog bra” och den
anhorige forstod inte varfor. En anhorig berittade att de hade
anpassat sovrummet sd att den nirstaiende nadde alla sina kla-
der, vilket var vildigt positivt.

Personlig hygien

Ingen av de nirstaende klarade sin personliga hygien helt utan
hjalpmedel eller fysisk hjilp av omsorgspersonal eller anhorig
med nagot moment, exempelvis hjilp att torka ryggen, skruva
pa duschkranen, 6ppna férpackningar, paminnelse och hand-
ledning. Fem av de nirstiende utférde momentet pa duschstol
eller duschpall. En person hade halkmatta men ingen dusch-
stol. En anhorig hade idén att om bara hjilpmedel fanns for att
Oppna foérpackningar och skruva pa duschkranen, skulle den
nirstaende bli helt sjilvstindig. Det skulle hjilpa dem i varda-
gen.

Ovrig kroppsvard

En av de nirstaende klarade all 6vrig kroppsvird sjilvstindigt.
Ovriga behévde hjilp med nigot av momenten: fotvard, nagel-
klippning, mala naglar, hjilp att 6ppna férpackningar och att
klimma ut tandkridmen, raka sig eller annat. I vissa fall hjilpte
hemtjinsten, 1 andra fall hjalpte anhorig. Inga hjilpmedel an-
vindes inom detta omrdde men en anhorig tyckte att hjalpme-
del som Oppnar forpackningar och pa ett litt sitt trycker ut
tandkrimen borde finnas.
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Kommunikation

Vad giller kommunikation klarade en nirstiende all kommuni-
kation sjilvstindigt. Tre av de nirstiende hade svart att ut-
trycka sig pa grund av afasi. Ytterligare tre var begrinsade inom
telefoni, ldsa och skriva pa grund av nedsatt syn. Ndgra hade
inga problem att uttrycka sig men svart att minnas vad som
sagts och bestimts pa grund av minnesproblematik. En person
hade nedsatt roststyrka och dirfér fanns vissa svarigheter att
prata med de som hor simre samt i telefonen. Denne hade
dock helst kommunikation via datorn, vilket kunde ske helt
felfritt. Ovriga hjidlpmedel var synanpassade telefoner, gratis
nummerupplysning, Magnivision for lisning, Victoreader for
att hora pd ljudbocker, taltidning, réstforstirkare och headset
till datorn.

Resor

Vid resor kunde ett par nérstiende resa helt sjilvstindigt, varav
en person med anpassad bil och hjidlpmedel. Ovriga nirstiende
hade svarigheter med en eller flera resalternativ. Bland annat
var det svart att ldsa tidtabeller, passa tider, ta sig in i bilen eller
motvilja att aka firdtjanst. En nérstaende kunde inte lingre resa
sjalv och ytterligare en kunde inte lingre resa alls. Hjalpmedel
for resor var anpassad bil med si kallad robot som for ut ar-
betsrullstolen.

Matlagning

Vad giller matlagning kunde en nirstiende laga mat helt sjilv-
standigt och 1 ett fall hjilptes den anhérige och nirstiende at
med momentet. I fem fall skéttes momentet av den anhériga,
med undantag for att den nirstiende ordnade fika eller virmde
mat i mikrovigsugnen. I Ovriga fall skotte hemtjinst/
omsorgspersonalen matlagning. Inga hjilpmedel anvindes vid
matlagningen.
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Inkdp av dagligvaror

Inga hjilpmedel anvindes vid inkoép. Daremot siag en anhorig
mojlighet att bestilla firdiga matkassar som en idé till hjdlpme-
del/smart pryl. En nirstdende handlade helt sjilvstindigt. I tva
fall skottes inkGpen tillsammans antingen hela momentet eller
uppdelat sa att den nirstaiende var chauffér och den anhérige
handlade. Det vanligaste var att planering av ink6p skedde till-
sammans och den anhérige skotte momentet rent praktiskt. I
tva fall skétte den anhorige hela momentet och i ett fall bodde
den nirstdende pa sirskilt boende dir personal skétte allt kring
ink6p och matlagning,.

Stadning

Inte heller vid stidning anvandes nagra hjalpmedel. En anhorig
trodde att hennes respektive skulle kunna skéta stid om det
bara fanns struktur av vardagen sa att han forstod nir och vad
som skulle géras. En nirstaende klarade stid helt sjilvstindigt
och 1 tva fall hjilptes de at. Tre av de anhoriga skotte stad helt
och hallet och 1 fyra fall tog personal hand om momentet.

Tvatt

En nirstiende klarade tvitt sjilvstindigt och i ett fall hjilptes
de at. Tre anhoriga skotte tvitt. I Gvriga fall skottes det av per-
sonal. Hjilpmedel som anvindes vid momentet var en tvittma-
skin som var anpassad for att person med synnedsittning skul-
le hitta ritt program. En anhérig trodde att hennes respektive
skulle kunna skota tvitt om de bara hade hjilpmedel 61 struk-
tur 1 vardagen och paminnelse.

Fritid

Ingen av de anhoriga eller deras nirstiende hade nagra hjilp-
medel for fritidsaktiviteter. Flera av de nirstiende hade fatt
sluta med aktiviteter de tidigare tyckt om som exempelvis data-
spel, ldsa, kora bil eller meka med bilar med anledning av ned-
satt syn. En anhorig efterfragar teknik for att se den man pratar
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1 telefon med pa grund av avstand till sina nirstiende. En an-
horig berittar att hennes man helst sitter vid datorn for dar
klarar han sig sjilv och behover inga hjilpmedel trots sina
funktionsnedsittningar. Det ar ett sitt for honom att vara
sjalvstandig.

Arbete

Vad gillde arbete var det varierat hur det paverkades av anho-
rigskapet. Fyra av de anhoriga hade ingenting sdrskilt att beritta
nir det kom till den frigan. En anhorig berittade att hennes
nirstiende fortfarande arbetade tack vare att arbetsplatsen
hade anpassats. En annan anhorig uppgav att hennes respekti-
ve var sjukskriven men lingtade till att f4 borja arbeta igen. Ett
par av de anhoriga berittade att de hade sin privata telefon
paslagen pa arbetet utifall att den nirstiende behdvde hjilp
samt att de tinkte pa sin nirstiende. Tre av de anhériga upp-
levde att hela vardagen stérdes av att vara anhorig, bland annat
eftersom tid gick 4t till att ringa om hemtjanstinsatser. Hjilp-
medel som den nirstiende hade for att kunna arbeta var hiss
och anpassat garage.

Somn

De flesta av de anhoriga berittade att deras nirstiende och de
sjilva sov gott. Tva av de nirstaende sov gott eftersom de an-
tingen fick en somntablett eller kinde sig trygga med att natt-
patrullen tittade till dem. En anhérig berittade att hennes nir-
stiende sov gott tack vare en andningsapparat, som i sin tur
holl den anhériga vaken ibland. I ett fall var nitterna ett stort
problem, mestadels eftersom den nirstiende hade urintring-
ningar. En anhorig hade svart att komma till ro, sova en hel
natt, pa grund av mediciner.
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Ekonomi

I samtliga fall f6rutom tva skotte anhoriga ekonomin. En nir-
stdende klarade det sjilvstindigt och i ett fall hjilptes de at.
Inga hjilpmedel fanns kring ekonomi.

Sinnesstamning

Flertalet av de nirstiende madde relativt bra och kinde sig
glada eller sa varierade humoret. Nédgra hade blivit mer lattror-
da och kinsliga efter bland annat en stroke. Fyra av de nirsta-
ende var antingen nedstimda eller deprimerade. I fyra fall upp-
levde den anhérige stress, nedstimdhet eller att hela dennes
situation paverkades av den nirstiendes nedstimdhet. En an-
horig berittade att hon sedan sin makes stroke fatt anpassa sin
egen nivd av samtalsimnen samt undvika vissa amnen helt ef-
tersom maken blir sa rérd och ledsen. Samtidigt upplevde hon
det positivt att den narstiende hade blivit mer 6ppen med sina
kanslor efter stroken.

Det storsta problemet med att vara anhorig

Pa frigan om vad som var det stOrsta problemet med att vara
anhorig, uppgav flera anhoriga att det var det kdnslomassiga
som var jobbigast samt att alla sysslor nu foll pa dem. Vidare
beskrevs en kinsla av otillricklighet; att inte kunna goéra sin
nirstiende frisk, att man Onskade dem mer dn de sjilv ens
gjorde. Nagra av de anhériga hade sjilva fatt halsoproblem pa
grund av sitt omsorgsarbete: ryggsmartor, sjuk av oro etc. Ett
par anhoériga beskrev ocksa en kinsla av att alltid ha beredskap,
inte kunna resa bort utan att kinna daligt samvete eller ansvar.
Aven upplevdes det som ett problem att hela tiden sjilva ta
reda pa vilka insatser och hjilp som fanns att fa for sin nirsta-
ende. En anhorig tyckte att det var tungt att behéva beritta
makarnas historia om och om igen for arbetskamraterna. En
anhorig upplevde avstindet till sina nérstiende som problema-
tiskt.
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Figur 1: belyser en sammanfattning av omraden dér anhiriga och deras
ndrstdende i Luled upplevde svarigheter i deras dagliga liv.

Figur 1 Omraden dar anhoriga och deras
narstaende i Lulea upplevde svarigheter
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Svarigheter fanns
O Svarigheter fanns inte

Vad skulle kunna hjalpa?

Anhorigas egna idéer f6r vad som skulle kunna hjilpa har re-
dan tidigare redovisats under respektive kategori. Foljande
tilligg gjordes. Tva anhériga uppgav att de inte hade ndgra idé-
er alls an sa linge. En person ville lara sig lyftteknik och fa in-
formation om inkontinensskydd. En annan ville fa information
om teknik som mojligedr att personer kan se varandra pa ex-
empelvis datorn. Bostadsanpassning, uppresningsanordningar,
kalendrar for struktur och hjilp med motivation trodde en an-
hoérig skulle hjilpa honom 1 vardagen samt att ha nigon som
’torstar en”. En person kinde sig redan sa hjilpt av anhorig-
konsulenten i kommunen men trodde dven att en enklare tele-
fon skulle underlitta f6r hennes nirstiende. Information om
hjalpmedel, samordning inom kommun och landsting och
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matkassar for inspiration trodde en anhorig skulle hjilpa hen-
nes familj. Tva anhoriga trodde att paminnelsefunktioner skulle
vara bra och ytterligare tva trodde pa nagon typ av iPad for
kommunikation och fritid. En anhérig hade idén att alla trap-
por kunde markeras med firger for personer med synnedsitt-
ning samt att duschar borde slds igaing med knapp istillet f6r
vridmoment.

Anvander de anhdriga sjalva nagra hjalpmedel?

Endast tva av de anhoriga uppgav att de sjilva anvinde hjilp-
medel och i bida fallen anvindes hjilpmedlen tillsammans med
den nirstaende: paminnelsefunktion och ett helt anpassat hem.
I figur 2 visas hjilpmedel som anvindes av anhériga och deras
nirstiende i Luled innan projektet borjades. I figuren har olika
hjalpmedel lagts till som belystes spontant av de anhériga un-
der den avslutande workshopen. Hjilpmedel som anvindes
innan projektet men som inte nimndes under de enskilda in-
tervjuerna 1 borjan av studien.
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Figur 2: visar bjélpmedel som anvindes av anhoriga och deras narstiende
i Luled innan projektet birjades.

Figur 2 Hjdlpmedel innan projektet i Lulea
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Anhoérigas langtan

Pa fragan vad de anhoriga sjilva lingtade efter uppgav de flesta
att de ville ha egen tid och fa gora vad de sjilva ville, exempel-
vis ta en promenad pa varen, resa eller kinna total frihet. Tva
av de anhoriga lingtade efter att komma igang med att pd olika
sitt arbeta sjilva, en person vintade pa att hitta ett arbete och
en ville att varen skulle komma sa han fick arbeta i skog och
mark igen. En anhorig lingtade i férsta hand efter att hans
pappa skulle bli frisk, aven om han inte trodde att det var moj-
ligt. Sjalv var han n6jd med sin tillvaro. En annan lingtade efter
den dagen hennes mamma antligen fick somna in.
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Ovrigt

Det framkom vid intervjuerna i Lulea att flertalet nirstiende
var avigt instillda till hjilpmedel. Det fick en nirstiende att
kinna sig “gammal” och det var en paminnelse om hans funk-
tionsnedsittningar. I Gvrigt var det av oklar anledning som
installning till hjalpmedel var negativ. En anhorig berittade
dock att hennes man var vildigt positiv till hjalpmedel och
anpassning. Han fick ocksa egna idéer kring vad de kunde an-
passa/ordna.

Intervjuer i Stockholm

En vanlig dag eller vecka fér make/maka

For de fem anhoriga som var maka/make gillde att de var hu-
vudansvariga for det praktiska arbetet i hemmet som tvitt,
stidning, matlagning samt ekonomin och inkép. Tre av de an-
hériga hade barn som bodde hemma. Mycket av den stottning
som deras nirstiende behévde var att paminna och ligga fram
till exempel klider, mat och saker som behévdes under dagen.

En vanlig dag eller vecka for vuxna barn

For de sex anhériga som var vuxna barn handlade stéttningen
ocksd mycket om att paminna om olika saker och stotta mam-
morna nir de oroade sig 6ver nagot. Fyra ringde dagligen och
de andra tva ringde flera ganger i veckan. Tre av dem stottade
ocksa i praktiska saker 1 hemmet som tvitt, stidning, ekonomi.
En dotter hjalpte sin mamma med dusch en gang i veckan. For
alla gillde att de tillbringade mer tid med sina mammor an tidi-
gare, antingen for att hjilpa dem rent praktiskt i hemmet, folja
med pa likarbesok till exempel, men ocksa for att bara triffas
och gora nagonting tillsammans.
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Ata och dricka

Samtliga elva nirstiende hade svirigheter nir det giller matsi-
tuationen. Alla klarar att dta sjilva men f6r nio av dem héinder
det att de glommer att dta. For samtliga hade det blivit svarare
att laga maten, att hantera spisen, klara mattangivelser, gora
saker 1 ratt ordning, hitta i skap och lador etc. Sex av de narsta-
ende klarade inte att laga mat lingre men klarade av att bre sig
en smorgas. Tre av de nirstaende gick pa dagverksamhet och at
lagad mat dir under vardagarna. Fér dem som var ensamboen-
de var det ett problem att rensa bort mat i kylskapet som holl
pa att bli délig. Fyra av de nirstaende hade spisvakt, tva gasspi-
sar dér spisvakt inte fungerade. En nirstiende hade ett schema
for att komma ihag att dta. Sex nirstiende hade inga hjilpme-
del i matsituationen.

Forflyttningar

Nir det giller forflyttningar klarade alla nirstaende att forflytta
sig 1 hemmet. En av dem hade ibland svart att hitta till toalet-
ten. Alla klarade ocksa att ga ut i niromradet men det fanns en
oro att inte hitta speciellt i morker. Hos samtliga nirstaende
fanns en osikerhet ndr det gillde att hitta till nya platser. Tva
av dem korde fortfarande bil. Atta av dem akte kommunalt till
kinda strackor men kinde osikerhet eller stress infor att ham-
na fel nir de dkte till nya destinationer. Tre av deltagarna akte
inte kommunalt sjilva. Andra svarigheter som vissa av de nir-
stiende hade var att ldsa kartan, lasa tidtabeller och tunnelba-
nekartan. En hade problem med avstaindsbedémningen nir
hon skulle ga i trappor. En av de nirstiende anvinde rollator
utomhus. Ovriga hade inga hjilpmedel f6r att underlitta vid
torflyttningar eller for att hitta.

Toalettbesok, pa- och avkladning och hygiensituationer
Alla nirstaende klarade av att ga pa toaletten, En av dem kunde
ibland ha svart att hitta till toaletten och for tre av dem kunde
det behovas efterstidning eller att de glomt att spola.
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Nir det gillde av- och pakladning behdvde nio av de nirsta-
ende hjilp med att komma ihdg att byta klader eller hitta klader
1 skap och lador. En nirstiende behévde hjilp att fa pa sig
tréja, jacka, och att kndppa skarp.

Vid personlig hygien behévde sex nirstiende hjilp med att
komma ihag att duscha och att anpassa miljon sa att schampo,
duschkrim stod pa ritt stille. En nirstiende behovde hjilp att
duscha och tva behévde paminnas om att raka sig. Tva narsta-
ende behovde hjilp att fona och kamma eller ligga haret efter
dusch. Flera anhoériga tycker att det var svart att veta hur hygi-
enen skulle skotas och att det kunde vara en kinslig fraiga som
var svart att kontrollera och hjilpa till med. De nirstiende
hade i vissa fall tappat intresset fOr sitt utseende. En dotter sa:
"Mamma har stark integritet och vill inte ha nagon byilp”. Detta gillde
dven manikyr, pedikyr och tandhygien.

Det finns bara en nirstiende som hade hjilpmedel vid toa-
lettbesok, av och paklidning eller personlig vard och det var en
duschstol och stédhandtag vid toaletten.

Kommunikation

Fem nirstiende hade ibland svart att hitta orden nir de skulle
beritta ndgot eller si hade de blivit mer tystlitna. Pa grund av
nedsatt minne kunde det vara svart att aterberitta dagen eller
halla den roda triden i en diskussion. Atta av de nirstiende
hade problem nir de skulle ringa eller svara i telefonen. Fem av
de nirstiende hade aldrig haft eller klarade inte av att ringa
med en mobiltelefon. Av de 6vriga sex nirstiende var det flera
som ibland hade problem med att skicka sms trycka péd ritt
knapp, eller stinga av mobilen. Sju av de nirstaiende anvinde
datorn men det blev ofta problem med att till exempel logga in,
maila eller komma till ritt webbsida. Alla narstiende hade fatt
svart att skriva problem med att lisa bocker. Tre av dem hade
istallet borjat med talbocker. Flera av de andra laste bara tid-
ningar och skrev bara korta meddelanden till exempel ink6ps-
listor. Det fanns ingen som har nigot hjalpmedel for att under-
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litta vid kommunikation, férutom en, dir dagverksamheten
skrev 1 en bok vad de hade gjort under dagen.

Inkop

Alla nirstaiende klarade smadinkép men hade svarigheter att
komma ihdg koden till kontokortet eller svart att hantera peng-
ar. Fyra av dem anvinde bara kontanter och tva anvinde bara
kort. Flera av de nirstaende hade upprepade ganger glomt sitt
kort, planbok, handviska eller det som de handlat kvar i affa-
ren. Andra svarigheter var att hitta i affiren, hitta varor och att
komma ihag vad som skulle handlas. De anhoriga skotte
veckohandlingen, tog ut kontanter eller flyttade 6ver pengar till
aktuellt konto.

Stad och tvatt

Sex anhoriga hjilpte sina nirstiende med stidningen och tvitt
eller gjorde det tillsammans med dem. Tva av dem har hjilp av
hemtjinst var fjortonde dag med fick da hjilp av anhérig med
kompletteringsstadning. Tva nirstaende skotte stidning och
tvitt sjilva utan problem. De Ovriga skétte sin stidning och
tvitt men hade problem med planering, att se nir det behévdes
stadas eller sa glomde de att boka tvittider etc.

Sinnesstamning

De anhoriga beskrev att sinnestimningen hos deras nirstiende
hade forindrats. Flera beskrev att de blivit mer nedstimda och
den nirstaende kinde sig orolig. Nedsatt initiativférmaga, tids-
uppfattning, planeringsférmaga och nedsatt nirminne gjorde
att det var svirare att ta initiativ till olika aktiviteter som forr.
Manga nirstiende beskrev att de hade det langtrakigt. Flera av
de anhoriga upplevde den nirstiende som skérare och mer
lattirriterade.
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Sémn
Sex av de anhoriga beskrev att deras nirstiende hade problem
att sova pa natten eller att de vinde pa dygnet och sov pa da-
gen i stillet. Nir de sedan vaknade visste de inte vilken tid pa
dygnet det var.

Ingen av de nirstiende hade 1 dagsliget nagot hjilpmedel el-
ler anvinde sina telefoner for att fa hjilp med struktur f6r da-
gen eller med tids- och veckoplanering.

Storsta problemet med att vara anhorig

Fyra av de anhériga upplevde att det storsta problemet var att
de hade hela ansvaret hemma eller for sin forilders liv och
vilmaende. De Onskade nagon som kunde avlasta dem och
dela ansvaret ibland sa att de fick egen tid och inte kinde sig sa
bundna och ensamma med allt praktiskt och alla beslut. Flera
anhoriga 6nskade att nigon kunde vara hos de nirstiende sa
att den nirstaende inte skulle kinna sig ensam.

For de anhoriga som var make/maka och hade hemmabo-
ende barn var det ett problem att det ofta uppstod konflik-
ter/frustration mellan barnen och den demenssjuke forildern.
Fyra av de anhériga som stottade sin foralder tyckte att oviss-
heten var ett stort problem, biade nir det gillde vad som inte
fungerade eftersom de ofta holl masken infor sina barn men
ocksa ovissheten infér framtiden. Flera av barnen gav ett bra
bemotande i olika problemsituationer. Andra nimnde att de
skulle beh6va niagon utomstiende som motiverade sin narsta-
ende till att ta emot hjalp och att det skulle vara littare att fa
reda pa vilken hjilp de nirstiende kan fa samt att det skulle
vara littare att fa tag pa bistindsbedémare.

Flera av de anhoriga upplevde att ett problem var att kunna
fa tag pa sin nirstaende nir de inte svarade i telefonen och att
fa hjilp att paminna om allt till exempel en vickarklocka som
inte behover stillas in varje kvall.

Annat som var svart var att bromsa orealistiska férslag och
att kunna fa ekonomisk radgivning och stod 1 storre fragor. De
nimnde dven att de skulle vara hjilpta av att ha ritt att ta ledigt
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fran jobbet utan att ta semester och att det kindes viktigt att
traffa andra anhoriga i liknande situation. De anhériga 6nskade
slutligen att kunna ta vara pa stunderna och leva gott 1 det lilla
tillsammans med sin nirstiende.

Figur 3: belyser en sammanfattning av omraden dar anhori-
ga och deras narstaende i Stockholm upplevde svarigheter i
deras dagliga liv.

Figur 3 Omraden dar anhoriga och deras
ndrstaende i Stockholm upplevde svarigheter
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Tvatt Kommunikation
Stad Resor

Inkép Matlagning

svarigheter finns hos en eller flera narstaende
O inga svarigheter

I figur 4 visas hjilpmedel som anvindes av anhoériga och deras
nirstiende i Stockholm innan projektet borjades. I figuren har
olika hjilpmedel lagts till som belystes spontant av de anhériga
under avslutande workshop. Hjilpmedel som anvindes innan
projektet men som inte nimndes under de enskilda intervjuer-
na i bérjan av studien.
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Figur 4: visar hjalpmedel som anvandes av anhdriga och
deras narstaende i Stockholm innan projektet borjades.

Figur 4 Hjalpmedel innan projektet
i Stockholm
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Workshop 1

— gemensam redovisning for Lulea och Stockholm
Vid den inledande workshopen berittade sammanfattningsvis
de anhdriga att problem finns for deras nirstiende, bade kring
att rent praktiskt utfora saker i vardagen samt att komma ihag
att utféra uppgifter. Hir foljer de beskrivna svarigheterna som
sedan kom att kopplas till hjdlpmedel och teknik.

Huvudansvar

Minga anhériga i Luled, i synnerhet make/maka/sambo ut-
tryckte att alltfér mycket tid gick at till stdd och tvitt. Samtliga
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arbetade och maste samtidigt till stor del skéta hemmet. Aven
om den nirstiende fysiskt kunde utféra moment, fanns pro-
blem att komma ihig vad som skulle goras. Matsituationen
forsvirades av att vissa nirstdende hade svart att mata, halla,
ata sjilva, hantera spis eller hitta maten i kylskapet. En nirsta-
ende gick ner i vikt trots att han at, vilket stressade den anhori-
ge. Det férekom ocksa att nirstiende glomde bort att dta.

I Stockholm nimnde de anhoériga, som inte bodde tillsam-
mans med sin ensamboende nirstiende, att det var svart for
den anhériga att fa insyn i hur det fungerade med stidning,
tvatt och mat. Fordldrarna holl masken infor sina barn och de
ville ofta inte ha nagon hjilp trots att barnen upplevde att
hemmet var stokigare dn tidigare och den anhérige exempelvis
misstinkte att tvattider hade blivit bortglomda. De anhériga
hittade 16sa pengar i kuvert pa konstiga stillen, hittade gammal
mat i kylskapet eller var oroliga fOr att deras nirstiende inte
hade kommit ihag att dta.

Paminnelse

Inte bara nir det gillde stid och tvitt upplevde de anhoriga att
paminnelse och tjat var ett aterkommande problem i vardagen.
Flera av de nirstaende hade pd grund av olika funktionsned-
siattningar svart att sjalva "fa shop dygner” med allt som skulle
goras: maltider, hemmets skétsel, mediciner, ta pa ytterklider,
minnas lakarbesok, minnas vad som skulle handlas etc. For en
del nirstaende var det svart att planera och ta initiativ till olika
aktiviteter.

Fysiska svarigheter och oro

I Lulea diskuterades framkomlighet utomhus och inomhus. De
flesta nirstaende forflyttade sig sjilvstindigt, en del hade hjalp
av rollator, kipp/vit kipp. Nagra nirstiende korde fortfarande
bil, andra hade tillstand till firdtjanst beviljat. Fallrisk och oro
for att den nirstaende inte skulle hitta hem visade sig vara pro-
blematiskt. Aven synnedsittning var ett problem for flera av de
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nirstiende, inte bara ett problem vid forflyttning utan vid
samtliga dagliga aktiviteter. I Stockholm var det inga nirstiaen-
de som hade nagra fysiska funktionshinder men en oro fanns
for att de inte skulle hitta nir de promenerade eller akte kom-
munalt utanfor de vilkinda striken.

Kommunikation och avstand

Nigra av de nirstiende hade problem att kommunicera efter
stroke samt dven pa grund av demenssjukdom. I Stockholm
hade flera nirstiende problem med att hantera sin dator eller
mobiltelefon. Det fanns en oro for vad de nirstiende gjorde
och befann sig nir de inte gick att néd via telefonen. Ett par av
de anhériga 1 Luled som hjilpte sina forildrar i olika utstrick-
ning uttryckte att de hade stora avstind mellan sig sjilv och
sina nirstiende. De hade girna triffats dnnu oftare. I Stock-
holm nimnde flera anhoériga att ett problem var att ge deras
nirstiende en meningsfylld och innehallsrik fritid. Flera av de
anhoriga som var barn forsokte att tillbringa mer tid med sina
forildrar nu dn innan sjukdomen f6r att umgas och gora saker
tillsammans.

Stress och sémn

Stress var ett stort problem fér de anhériga som deltog i pro-
jektet. De allra flesta upplevde stress ibland eller ofta. Kinslan
av att inte ricka till pa arbetet och 1 sitt privatliv beskrevs som
betungande. En del hade svart att varva ner och upplevde att
sémnen paverkades bade av praktiska saker som behévde go-
ras, ex. hjalpa till toaletten, samt av allmidnna somnsvarigheter.
Vissa anhorigas somn stordes dven av snarkningar. En del nir-
stdende hade problem med att de sov pa dagen och var vakna
pa nitterna eller inte visste vilken tid det var pa dygnet nir de
hade vilat pa dagen. I Stockholm hade manga nirstiende pro-
blem med att veta vilken dag eller datum det var.
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Inte bara hjalpmedel

En tydlig linje under hela processen var att det mesta som dis-
kuterades inte handlade om hjilpmedel, trots att det var hjilp-
medel och teknik som utgjorde den angivna utgangspunkten
for samtalen. Mest diskuterades relationer mellan de anhériga
och nirstiende samt kidnslor som kirlek, besvikelse och skuld.
Aven brister i sjukvirden och kommunens insatser berérdes.
En del upplevde att hemtjinst och sirskilda boenden inte upp-
fyllde de krav som de anhériga hade, andra tyckte att det fun-
gerade bra. Inom sjukvard och rehabilitering ansag ménga an-
horiga att de fick dra ett sa tungt lass vad gillde att hélla ord-
ning pa vad som erbjéds inom de olika omradena. Samordning
efterlystes i stort, bade vad giller kommun och landsting.

I Stockholm var det manga nirstiende som inte hade nagra
stodinsatser dnnu och de anhériga hade ett stort behov av att
fa reda pa vad som fanns och vart man skulle vinda sig for att
fa tillgang till olika former av hjilp och stéd. Det fanns ocksa
hos vissa anhoriga ett behov av att lira sig mer om demens-
sjukdomen, ett bra bemétande och tips pa nya sitt att umgas.
Anhorigkonsulentens information dir hon berittade om sitt
uppdrag, olika stodinsatser samt informerade om anhé6rigstod
pé nitet "Gapet” var en uppskattad del 1 workshopen.

Det som visade sig vara kanske det viktigaste for samtliga
anhoriga, var att fa triffa/prata med andra i liknande situation.
Det var skont att fa tid £or sig sjilv och dven utbyta erfarenhet
och tankar med andra. Inte heller sag staben att hjalpmedel och
teknik skulle kunna 16sa precis alla de anhérigas problem efter-
som mycket handlade om kinslor och relationer. I vissa fall
uppstod en situation med att det i dagslaget inte fanns nagot
befintligt hjilpmedel eller anpassad teknik att rekommendera
for att 16sa problemet.

Utifrain de omraden som upplevdes problematiska for de
anhoriga, genomfordes direfter en hjilpmedelsvisning i Lulea
och i Stockholms stad.
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Hjalpmedelsvisning i Lule&

Projektledare triffade staben i Luled, anhorigkonsulent, arbets-
terapeut, och distriktsskoterska, for att ringa in behovet av
hjalpmedel och vad som skulle visas vid hjilpmedelsvisningen.
Projektledare hade ansvar att se 6ver bistindshandliggares
omrade. Vid hjilpmedelsvisningen fick de anhoériga informa-
tion om de utvalda hjilpmedlen, méjlighet att se och kidnna pa
dem samt information om var man far tag pa dem.

Hjalpmedel och bostadsanpassning

Vid hjilpmedelsvisningen berittade forst arbetsterapeuten all-
mint om hjilpmedel, visade katalog frain Varsam. Hon beritta-
de om en hjilpmedelsbutik som finns i Luled samt om nitsidor
med fiffiga saker: HI, etacbutiken, smartasaker.se, pegasos och
svedinrehab.se. Arbetsterapeut berittade allmidnt om bostads-
anpassning, toaférhojning, mattor och sjukhussing som hjilp-
medel. Hon visade specialbestick, grepphandtag, gripting,
strumppadragare, skohorn och sittdyna samt berittade om
rullstol och rollatorer. Slutligen berittade hon om att det finns
lampor som tinder sig sjilva pa natten, vilket kan vara bra for
att vicka en anhorig eller visa vigen for den narstaende.

"Fa ihop dygnet”

En arbetsterapeut som dr expert inom kognitiva hjilpmedel
berittade om hur viktig tiden ar for alla och visade darfor en
bra kalender som fungerar som minnesstéd och dagbok. Hon
visade veckokalender f6r de som behdver struktur i vad som
ska goras. Nationella firger markerar dagarna tillsammans med
text for att fungera for de som inte kan lisa och for de som
kan. Arbetsterapeuten hade dven med sig en vacker elektronisk
kalender som visar veckodag, datum, tid pa dygnet, till exempel
morgon, dag och kvill samt natt. Paminnelsefunktioner visades
ocksa, saidana man lagrar i klockan exempelvis for att minnas
mediciner. Hon berittade dven om dygnstavlor som visar vad
som ska goras vilka tider samt medicindosett som paminner.
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Arbetsterapeuten visade en enkel fjarrkontroll till TV:n och en
enkel fast telefon med fyra kortnummer samt enkla mobiltele-
foner.

Lésningar for personer med bara "en arm”

En egen-uppfinnare som efter stroke bara har funktion i en
arm visade sitt "universalhjilpmedel”. Med den kan han klippa
naglarna, spritta kuvert och skala potatis. Han visade ocksa en
trojvikare som han sjilv skapat.

Synnedséttning

Med anledning av att flera av de anhoériga hade nirstiende med
synnedsattning kom Lulea kommuns syninstruktérer och in-
formerade om sitt uppdrag, nimligen att hjilpa till med att
tillrittaligga vardagen sa individen klarar sig sa linge som moj-
ligt trots synnedsattning. De kan ocksa fungera som bollplank
gillande vilka synhjidlpmedel som kan passa och marker upp i
hemmet: spisar och trappor for att férhindra fallolyckor. De
hjalper ocksa till med att lira sig orientera i frimmande miljGer.
Vid visningen berittar de om synhjilpmedel: Daisy-spelare,
Victoreader, talbocker, talare” till datorn. De berittade att
synskadade kan fa nummerupplysning som bara kostar vanlig
uppkopplingsavgift. Syninstruktorer berittade om lasfax dir
man stoppar in sin post och sa ringer ett samtal upp och liser
upp brevet. De berittade om taltidning och talande vagar.

Sjukvard

Distriktsskoterska berittade allmant om sjukvarden och dess
ansvar, hon visade en dosett och mediciner 1 apodos samt me-
dicinkarusell som paminner och slipper ut ritt medicin. Hon
berittade om nutrition och att niringsdryck finns for de som
behover extra niring och energi samt om fortjockningsmedel
till dryck. Distriktsskoterska visade urinflaskor och uridom
samt berittade om sep-up for att motverka snarkningar.

46



Stad

Projektledare berittade om stidrobotar som nu finns pa mark-
naden, det vill siga automatiska sjilvgaende dammsugare, vilka
kan underlitta f6r den som vill ha mer tid 6ver. Hon visade ett
filmklipp pa hur dammsugaren fungerar och berittade for- och
nackdelar med den.

Anhorigstod
Anhorigkonsulent berittade om sitt uppdrag samt informerade
om anhorigstod pa nitet: Action och Gapet.

Ovrig information

Projektledare berittade dven om hemtjinst, korttidsboende,
dagverksamhet och sirskilt boende samt hur man kommer 1
kontakt med en bistindshandliggare. Hon visade dven hur
Skype fungerar for de som har langt till sina narstiende. Slutli-
gen visade projektledare spikmatta som manga upplever av-
stressande och deltagarna vid workshopen avslutade med av-
slappningsovning.
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Figur 5: belyser en sammanstéillning av hjalpmedel som visats i Lulea.

Figur 5 Hjdlpmedel som visats i Lulea
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Kommentarer

Kommentarer under hjilpmedelsvisningen var till stor del vil-
digt positiva. Nagon tyckte att man “wed enkla medel” kunde
skapa fantastiska saker. Efter att egen-uppfinnaren visat sina
egna hjilpmedel som underlittar efter stroken, papekade en
anhorig att: “det dr ndr man hamnar i situationer som man fir idéer”.
En annan anhorig tyckte att hennes nirstaende littare tog till
sig tips fran andra som var i liknande situation dn fran yrkes-
verksamma. Diskussion fordes kring de olika hjilpmedlen, som
till exempel att en larmmatta dven 4r bra for inbrottstjuvar eller
att dorrlarm kan vara bra f6r demenssjuka, men att sjukdomen
inte far vara for lingt fortskriden. Tips gavs mellan de anhori-
ga, bland annat kring hur de sjilva gjorde for att den respektive
skulle undvika trycksar och att sd kallade Victoreaders finns i
mindre format.
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Hjalpmedelsvisning i Stockholm

Projektledare triffade staben i Stockholm, anhérigkonsulent
och arbetsterapeut, for att ringa in behovet av hjilpmedel och
vad som skulle visas vid hjilpmedelsvisningen. Vid hjilpme-
delsvisningen fick de anhériga information om och mdijlighet
att se och kidnna pa olika hjdlpmedel samt information om var
och hur de fick tag pa dem.

I Stockholm, dir deltagarna utgick fran en demensproble-
matik, handlade hjilpmedelsbehovet frimst om hjilp att plane-
ra och strukturera sin tid, att halla ordning pa tider och datum.
Paminnelsehjilpmedel och hjilpmedel f6r att kdnna trygghet
att inte ga vilse. Att kunna kommunicera, ringa och bli nadd av
anhoriga var ocksa hogt prioriterat. Projektledaren bokade in
en visning pa en butik Uriform med manga olika hjilpmedel
som de anhoriga kunde klimma och kinna pa. En arbetstera-
peut i butiken hade en genomgang av olika kognitiva hjilpme-
del och smarta prylar. Arbetsterapeuten i staben hade direfter
en genomgang av vilka hjilpmedel som gar att férskriva och
vilka liknande hjilpmedel det finns pa marknaden. Till sist fick
de anhoriga sjilva ga runt och titta pa och stilla frigor om olika
produkter.

Kognitivt stod

De anhoriga fick en genomgéng av hjilpmedel och smarta pry-
lar som kunde hjilpa till med tidsbegrepp datum och pamin-
nelser till olika aktiviteter som skulle ske under dagen. Under
visningen fick de bland annat information om, titta och kinna
pa: digitala almanackor, anpassade viggalmanackor i tydliga
farger, talande klockor med mdjlighet att ligga in paminnelser,
knappar med inspelade paminnelser samt medicinsnurra och
andra medicinpaminnare.

Forenklad teknik
Flera nirstaende klarade inte lingre att anvinda TV:n eller
hade problem nir de ville se pa en film. En del hade problem
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att ringa bade pa mobiltelefonen men dven med den fasta tele-
fonen. Pa visningen visades olika modeller av forenklade tele-
foner, handifoner och en férenklad fjirrkontroll till TV.

GPS-teknik

Hjilpmedel f6r att kunna se var den nirstiende befinner sig
efterfragades av de nirstidende. Oron fOr att den nérstaende ska
ga vilse och den nirstiendes egen oro for att inte hitta begrin-
sade deras vardag. Under visningen fick de titta pa en Posi-
fonklocka. Nir den nirstaende har den pa sig ar det mojligt f6r
den anhorige att se var han eller hon befinner sig pa sin dator.
Det gar att stilla in ett speciellt omrade och nir det nirstiende
gar utanfoér det omradet sa far den anhorige ett sms. Den nir-
staende kan dven ringa upp den anhorige sa att de kan kom-
municera och fa stoéd och hjilp att hitta ritt.

Ordinerbara hjalpmedel eller smarta prylar att kbpa

Arbetsterapeuten hade en viktig roll att berdtta om vilka hjilp-
medel som gar att fa forskrivna och vilka man far kopa sjilv.
Det var ocksa flera anhériga som efterfragade information om
vart man skulle vinda sig for att fd ett hjidlpmedel forskrivet
och i vilka andra affirer som liknande produkter finns att képa.

I figur 6 belyses en sammanstillning av hjidlpmedel som visats 1
Stockholm.
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Figur 6: belyses en sammanstillning av bjialpmedel som visats i Stock-
holm.

Figur 6 Hjdlpmedel som visats i Stockholm

Kognition  Ata och dricka

Sinnesstamning Forflyttning
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kroppsvard
Tvatt Kommunikation

Stad Resor

Inkop Matlagning

hjalpmedel har visats
O hjdlpmedel har inte visats

Workshop 2.
— Luled och Stockholm

Har beskrivs det som framkom vid den andra och avslutande
workshopen.

Hjalpmedel innan projektet

Forutom de hjilpmedel som de anhoriga i Luled redan har
nimnt vid intervjuerna (se vid rubriken Intervjuer) framkom
sammantaget att de hade férstoringslampa, vit kipp, hjul pa
stolar, horapparat, forstoringsglas, mixerstav, burképpnare,
rullstol att kéras med en hand, handtag vid singen, pektavla,
torenklad fjarrkontroll, duschkabin och stodstrumpor. En man
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berittade att hans far hade hemtjinst och trygghetslarm som
“hjalpmedel”. En annan anhorig berittade att hans foraldrar
hade “absolut ingenting” innan projektet. Bade nir det gaillde
burképpnare och duschkabin som hjilpmedel, lade den anh6-
rige till “men den dr inte uppsatt” och “den togs bort”. Det framkom
alltsa att dven om hjilpmedel fanns, anvindes de inte.

I Stockholm var det sju nirstaende som innan projektet inte
hade nagra hjalpmedel. Nar det gillde de 6vriga fyra var det en
som endast hade en spisvakt. De tre sista hade trygghetslarm,
rollator, duschstol, stodhandtag, spisvakt och en tavla som man
kunde skriva veckans aktiviteter pa.

Se figur 2 Lulea respektive figur 4 Stockholm foér en hel-
hetsbild av de olika hjilpmedel som anvints innan projektet,
utifrin huvudresultat fran enskilda intervjuer samt avslutade
workshops.

Idéer fran projektet

Vid fragan om vad de anhériga hade lirt sig under projektet
som kunde vara bra, uppgavs i Luled f6ljande hjilpmedel: dag
och nattkalender, elektronisk kalender som sdger datum och
tid, scanner som ldser upp maskinskrivna texter, kipp, toalett-
torhojning, burkoppnare, lyfthjdlpmedel, liten traktor, saxar
och hjilpmedel f6r handsvaga, lishjilpmedel, triningsredskap,
fjarrkontroll, kommunikationsverktyg som I-pad, uridom, me-
dicinkarusell, synhjilpmedel som radiotidning och duschstol.
Det hjilpmedel som flest personer uppgav skulle hjilpa deras
situation var dag- och nattkalender. En anhorig fick idén att en
skiva eller film skulle fungera f6r hennes nirstiende, for att
denne ska kunna lira sig om demenssjukdomar. Det borde
fungera bittre dn “tjat” frain den anhdrige. En anhorig beritta-
de att hon faktiskt inte hade kommit pa nagot ytterligare under
projektets gang, vilket férmodligen berodde pa att de redan
hade sa manga hjilpmedel och smarta prylar. Projektet hade
anda varit givande enligt henne. Se Figur 7 f6r en sammanstill-
ning av hjilpmedel som inférskaffats eller planeras inforskaffas
efter projektet av de deltagande anhériga i Lulea.
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Figur 7: en sammanstillning av hjalpmedel som inforskaffats eller plane-
ras inforskaffas efter projektet av de deltagande anhiriga i ulea.

Figur 7 Hjalpmedel efter projektet i Lulea
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I Stockholm tyckte de anhoriga att det hade varit nyttigt att fa
héra andra anhorigas erfarenheter av olika hjilpmedel samt att
fa testa och kinna pa olika hjalpmedel. Manga tyckte att det var
bra med en genomgang och “guidad visning” kring olika kogni-
tiva hjilpmedel som skulle kunna passa deras nirstaende i nu-
varande eller nista fas i sjukdomen. Den kunskap de hade fatt
om aktuella hjilpmedel var dag- och nattkalender, elektronisk
kalender som sidger datum och tid, "Forgit mig ej”’-digital al-
manacka, storre almanacka i flera farger, forenklad telefon,
Handiphone — som telefon och veckoplanerare, medicinkaru-
sell, sakfinnare (till exempel om man tappar nyckeln), paminna-
re/inspelningsdosa for enklare och kortare meddelanden samt

53



en forenklad fjarrkontroll. Ett vanligt behov var att hitta ett
hjalpmedel for att slippa vara orolig for att den nirstiende
skulle ga vilse. Tva valde att vara med i en studie och prova en
posifonklocka dir de pa ett enkelt sitt kunde logga in pa da-
torn och se var deras nirstiende befann sig. Tre anhoriga valde
att istéllet anvinda befintliga mobiltelefoner och anvinda sig av
appar och datorprogram som hade i stort sitt samma funktion.
Tre anhoriga 1 Stockholm hade efter projektet inte kommit pa
nagot hjilpmedel som skulle kunna vara till hjilp for deras nir-
staende i dagsldget men hade kommit pa flera nya idéer om hur
befintlig teknik, mobiltelefoner, smartphones och Ipads skulle
kunna anvindas mer som ett stod i vardagen. Se figur 8 for en
sammanstillning av hjidlpmedel som inférskaffats eller planeras
inforskaffas efter projektet av de deltagande anhoriga i Stock-
holm.
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Figur 8: en sammanstillning av hjalpmedel som inforskaffats eller plane-
ras inforskaffas efter projektet av de deltagande anhiriga i Stockholn.

Figur 8 Hjalpmedel efter projektet
i Stockholm
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Bade i Stockholm och Luled framkom ocksa andra idéer kring
sadant som egentligen inte klassas som hjilpmedel. En man
fick idén att sa kallat triffpunktsdeltagande som hjidlpmedel f6r
hans far kunde underlitta f6r de bada. Det skulle vara bade ett
anh6rigstéd och en meningsfullhet f6r pappan. Ytterligare en
anh6rig hade en ny idé; hon och hennes respektive skulle skaf-
fa en annan typ av hjilpmedel, nimligen en valp. Det kommer
att hjdlpa dem 1 vardagen enligt den anhorige. Hennes respekti-
ve behover inte kidnna sig ensam och hon kan didrmed kinna
sig lugnare. En annan anhorig hade idén att de numera ska
kalla hjalpmedel f6r smarta prylar istillet. Pd sa sitt tappar det
sin negativa klang och blir bittre emottaget av den nirstiaende.
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En anhorig berittade att den nirstaiende hade bérjat anvinda
sig av flygbolagens ledsagarservice, vilket hade medfort en stor-
re trygghet och sjalvstindighet att ensam beséka barn och vin-
ner i andra linder. Ytterligare en idé var att en kvinnas make
istallet for afasitraningsprogram skulle lasa mer ur sagobocker
for sitt barnbarn. Dar hade han nidmligen inga problem alls att
lisa hogt.

Ovrigt

De anhériga fick dven beritta om upptickter och problematik
kring hjalpmedel under projektets gang och vad detta i sa fall
handlade om. Spontana reaktioner om svarigheter att motivera
den nirstdende att ta emot och anvinda hjilpmedel uttrycktes
starkt. Nagra upplevde att det ar svart att veta hur vissa hjalp-
medel ska anvindas. En person tyckte att sjilva namnet hjélp-
medel stillde till med problem, det var t6r laddat med negativ
klang som paminde om funktionsnedsittning.

Pa fragan om de visste var de kunde fa tag pa onskvirda
hjalpmedel hinvisade de flesta till arbetsterapeut pa vardcen-
tral. En anhorig skulle forst leta 1 projektledarens lista av vilka
hjalpmedel som visades vid hjilpmedelsvisningen. En annan
berittade att han skulle vinda sig till anhérigkonsulent eller
projektledare som arbetar vid det lokala resurscentrumet for
aldre och personer med funktionsnedsittning. En anhorig hade
onskemdl om en lots som skulle finnas med fran diagnosen
stilldes och kunna beritta om olika stédinsatser och vilka
hjalpmedel som kunde vara aktuella i olika faser av sjukdomen.
Flera anhériga upplevde att ett alltfOr stort ansvar att ta reda pa
och s6ka information om hjalp och stéd liggs pa de anhoriga.

Under sista triffen fick deltagarna dven uttrycka hur de upp-
levde de olika momenten i projektet. Upplevelserna hade i stort
varit vildigt positiva. Manga tyckte att triffarna och intervjun
var trevliga och att de hade lirt sig mycket. Det var ocksa vil-
digt uppskattat att fa triffa andra anhoriga.
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Utover beskrivningen av hjilpmedel tipsade de anhoriga
varandra om olika hjilpmedel och 16sningar. Alla fick skratta at
citat som “arbetsterapenten tipsade om sting vid singen for att ta sig
upp, men dda sa min man att han aldrig skulle vilja ha en sa’n dir pin-
up-stang” och “mamma tycker att det dar bara gamlingar som har rolla-
tor, men dd sdger jag att mamma du ar en sa'n nu”. Nir nagon fore-
slar kylskdpsvakt eftersom kylskapet star Oppet, letar en anho-
rig direkt pa internet efter sidan och snabbt vet alla var det
finns och till vilket pris.

Sammanfattningsvis visar resultatet a# produkter, tjinster
och ny teknik kan utgora ett stod for yrkesverksamma personer
som stodjer eller vardar en nirstiende. Ritt hjalpmedel, ritt
anvant och 1 ritt tid utgor ett virdefullt anhorigstdd.

Diskussion av studie 1

Avsnittet borjar med en metoddiskussion som f6ljs av en dis-
kussion om hur studien genomférdes. Direfter diskuteras stu-
diens huvudresultat och rekommendationer ges for fortsatt
arbete inom omradet.

Rekrytering av anhoriga

Rekryteringen av anhoriga till studien blev en utmaning, om 4n
en vantad sadan. Bada projektledarna upplevde att det var svart
att hitta personer som hade méjlighet att stalla upp. Forvisso
tyckte manga anhoriga att projektet lit intressant, men de var
alltfor upptagna for att delta. Detta var inte foérvanande efter-
som malgruppen dr yrkesverksam, de har manga ginger hem-
maboende barn med allt som detta medf6ér och dessutom sin
nirstiende att tinka pa. Projektet erbjod inte heller anhériga
ersattning for arbetstid, vilket dr en faktor som kan ha spelat in.
For en anhoérig som arbetat hela dagen kan ett deltagande i en
studie bli en ytterligare belastning.
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I Luled spreds information om méjlighet att delta i studien
via Facebook och kommunens hemsida. Inga anhoriga anmil-
de sitt intresse via Facebook, men tva rekryteringar skedde via
Luleda kommuns hemsida. Det visar att anhoriga anvander sig
av internet och dven att kommunmedborgare uppdaterar sig
om vad som dr nytt pa kommunens hemsida. Detta kan vara
bra att tinka pa infor framtida projekt.

Projektledarnas yrkesbakgrund paverkade sammansittning-
en av anhoriga, eftersom de flesta deltagarna som slutligen
tackade ja hade anknytning till projektledarens nuvarande ar-
betsplats eller tidigare kontakter (projektledaren 1 Luled hade
tidigare arbetat som bistindsbedomare och projektledaren 1
Stockholm arbetade pa Svenska Demensférbundet). Dirmed
kom den rekryterade gruppen av anhériga att bli mer blandad
gillande alder, den nirstiendes sjukdom eller funktionsned-
sattning 1 Luleastudien 4n i Stockholm dir samtliga deltagare
kom att vara anhoriga till nagon nirstiende med demenssjuk-
dom. Personkontakt vid rekrytering dr en framgangsfaktor. Det
gav, trots tidsbrist, 6kad motivation att delta enligt bade de
yrkesverksamma och de anhoriga. Deltagarkontakter f6rmedla-
des dven via intresseorganisationer. De anhériga som darige-
nom fick kontakt med projektet upplevdes av projektledarna i
hég grad vara mer vilmotiverade till att delta 4n Gvriga. Anled-
ningen till detta foljdes inte upp.

Under rekryteringsfasen fanns en hég férvintan fran pro-
jektledarna om att anhoérigkonsulenterna ute i landet skulle
komma att vara de som i storst utstrickning férmedlade anho-
riga till projektet. S blev inte fallet. Ar anledningen till detta att
anhorigkonsulenterna har en sa tung arbetsbelastning att de
inte hade maijlighet att prioritera projektets forfragan om hjilp
eller att den inbjudan som gick ut var otydlig i nagot avseende?
Kan en annan anledning, till bristen pa respons hos anhoérig-
konsulenterna, vara den mingd av information och e-post som
sttommar in till dem och att detta férhallande ledde till ett se-
lektivt informationsnyttjande och att anhorigkonsulenterna,
trots paminnelser, inte uppmairksammade Onskemadlet om
hjalp?
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Genomforandet av studien

Projektet har visat att anhériga kan ha nytta, av produkter,
tjanster och ny teknik, bade for sin egen och for sina narstden-
des del. Deras hjilpmedelsbehov utgér dock bara en del av
deras totala informations- och stédbehov. Nir deltagarna vid
den inledande workshopen ombads beritta om vad som var
hjilpmedel for dem boérjade de i stillet prata om helt andra
behov utanfér hjilpmedelsomradet. Detta kan bero pa att
grundliggande behov i den anhériges vardag maste vara tillgo-
dosedda innan hjilpmedel alls kan f6ras pa tal. For en forskri-
vare, som besoker ett hem i ett hjilpmedels- eller annat drende,
kan det vara viktigt att ha detta 1 atanke. Det vill siga att den
anhorige f6rst maste "fa ur sig” andra problem och tankar innan
det drende man kom foér kan avklaras. Forst da blir besoket
fullt ut anhérigstodjande.

Att det var enskilda intervjuer som genomférdes, dvs. utan
att den ndrstdende var nirvarande, var en fOrutsittning for att
anhoriga skulle kunna prata fritt om sina egna problem. Anho-
riga haller annars litt igen av rddsla fOr att krinka eller belasta
den nirstdende. Med denna kunskap uppstir frigan om det
inte ocksa i hjilpmedelssammanhang borde finnas en rutin
med enskilda samtal mellan anhériga och personal?

De samtal som genomforts inom projektets ramar har haft
formen av en dialog. Inledningsvis har det varit viktigt att ska-
pa en sa trygg situation som mojligt £f6r att fa ut maximal kun-
skap frin de anhoriga under intervjuer och workshops. Utby-
tet, mellan anstillda och anhé6riga och mellan anhoérig till anho-
riga, har vid inventeringen skett i vixelverkan mellan fragor
och svar, med lyh6rdhet och tydlighet och fran stabens sida har
tyngdpunkten legat pa att 1 forsta hand lyssna. Bade till det som
sagts och till det som funnits under ytan. I de 6ppna samtalen
uppstod manga foljdfragor som kunde kopplas till andra omra-
den 4n hjilpmedel och de sakkunnigas delaktighet i processen
blev av mycket stort virde. Genom stabens nirvaro kunde de
anhoriga till stor del fa svar pa sina praktiska fragor besvarade
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vid sittande bord och dir det behdvdes, dven ett snabbt dtgir-
dande.

Som anhérig kan man vara ovan vid att sitta sig sjalv i fokus
och likt anhériga Overlag hade de anhériga i studien svart att
uttrycka sina egna behov. Vid frigan om vad den anhérige sjilv
lingtade efter blev svaret ofta ndgot som gillde den narstiende.
Kanske borde dessa, mer “anhérigfokuserande” fragor, dock
inga som en rutin i hjilpmedelssammanhang? Metoden att,
utéver ADL-taxonomin, ha 6ppna fragestillningar kring anh6-
rigas oro, livskvalitet och vad de lingtade efter gjorde att sva-
ren gav forslag pa nya hjilpmedel som 1 annat fall troligen inte
skulle ha upptickts. Vanligtvis brukar arbetsterapeuter mest
fraiga om den nirstiendes svarigheter och utefter det se vilka
hjalpmedel som det finns behov av. Det finns en risk att man
missar sidant som de anhériga inte sjilva kan precisera. Upple-
velsen av anhorigskapet kunde ocksa vara vildigt olika dven
om de anhoriga var i liknande situationer. Personliga egenska-
per och coping kan ha betydelse for den egna kinslan och hur
man viljer att 16sa sina eventuella problem. Talesittet “det ar
inte hur man har det, utan hur man tar det” har ocksa sin plats
1 ett hjalpmedelssammanhang,.

Vid den avslutande workshopen uppgav flertalet anhoriga
att de nu markt att de hade fler hjdlpmedel hemma 4n vad de
inledningsvis varit medvetna om. Kanske har projektet fatt de
anhoriga att tinka mer pa och allmint uppmirksamma hjilp-
medel i vardagen. Det kan ocksa ha vidgat deras syn pa vad
som dr hjilpmedel. En anhorig i Lulea uppgav till exempel vid
den avslutande workshopen att hennes nirstiende hade en
mixerstav som hjdlpmedel. Detta tyder pa att de anhoériga bara
genom att ha deltagit 1 projektet littare ser hjalpmedel och dess
positiva effekter, vilket kan bli gynnsamt pa manga sitt.

Det faktum att de anhériga triffades 1 grupp och att de fick
mojlighet att utbyta erfarenheter, gjorde troligen att de ytterli-
gare 6ppnade upp 6gonen for hjilpmedel, teknik och smarta
prylar. Det blev ocksa uppenbart att de lirde sig av varandra.
Information och tips frain nigon annan anhdorig mottes av ett

60



intensivt intresse och samtalen i gruppen ledde till en positiv
lirandespiral av fragor och svar. Under samtliga triffar gav de
frikostigt med rad till varandra, bade i Luled- och Stockholms-
gruppen. Det var tips om hur hjilpmedel anvindes och vilka
hjidlpmedel/smarta prylar som fungerade f6r dem sjilva. Under
den avslutande workshopen 1 Lulea uppkom fragor om en kyl-
skapsvakt och snabbt ordnade en av de andra anhériga infor-
mation till den anhérige som hade problemet med att kylskapet
limnades 6ppet. Att anhoriga dven uttryckte att de littare tar
till sig tips av andra anhériga, kan bero pa att mer tillit finns till
de som ir i en liknande situation.

En liknande aspekt som dr intressant att belysa dr hur anho-
riga sjlva dr innovativa i att 16sa vardagsproblem. Det limna-
des under projektet in flera tips pa hjilpmedel som borde fin-
nas enligt de anhoriga. Deltagarna berittade om egna smarta
l6sningar som de utvecklat f6r sin ndrstiende. Det kan ocksa
kopplas till tesen om att anhoriga latt tar till sig varandras rad. I
Luleagruppen uttryckte flera anhoriga att det var fantastiskt att
fa se vad egen-uppfinnaren hade tillverkat utifran sina nya for-
utsittningar. De menade att det var nir man sjalv stalls infor
problem som man blir kreativ.

I processen framkom ocksa att den inventeringsmetod som
anvandes i studien, dvs. att gora de anhoriga delaktiga i varje
steg samt att frimja erfarenhetsutbyte i grupp mellan anhoriga
och professionella, ir ett effektivt sitt att ge och vidga anhori-
gas kunskap inom omradet. Noteras bor att detta lirande, i hog
utstrickning, pagick i bada riktningarna — likvil som anhériga
lirde sig av de professionella, utdkades de professionellas kun-
skap tack vare den generositet som de anhoriga visade nir de
delade med sig av erfarenheter, kunskap och kreativt nytin-
kande. Dirmed kan undersékningsmetoden i sig sigas utgdra
en modell f6r hur anhériga kan nas av stéd genom produkter,
tjdnster och ny teknik.
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Resultat

Sammanfattningsvis visar resultatet a# produkter, tjinster och
ny teknik kan utgora ett stod for yrkesverksamma personer
som stodjer eller vardar en nirstiende. Ratt hjilpmedel, ritt
anvint och 1 ritt tid utgdr ett virdefullt anhorigstdd. Genom
resultatsammanstillningen far vi en bild av vilka produkter som
ar till nytta f6r de anhériga som deltog i studien, dock inte f6r
malgruppens hjilpmedelsbehov som helhet da urvalet av anh6-
riga inte med sidkerhet kan sigas vara representativt.

Nir anhoriga ska erbjudas stéd, 1 form av produkter, tjdnster
och ny teknik, maste utgangspunkten vara att varje anhorig och
omsorgssammanhang 4ar unikt. Hjilpmedelsanvindning som
anhorigstod dr ingen paketlosning. Studien visar att det som
underlittar varierar fran anhorig till anhorig och vilken situa-
tion hon/han befinner sig i. Oavsett sammanhang maste
hjalpmedlet kinnas motiverat och upplevas som positivt bade
av den nirstaende och av den anhdrige for att tas emot.

Projektet visade ocksa att flera anhoriga tyckte att ordet
“hjdlpmedel” har en negativ klang, nagot som piminner om en
sjukdom, alderdom eller funktionsnedsattning. Ifall hjilpmedlet
dessutom inte har en snygg design, leder dven det till problem 1
hjalpmedelsférskrivningen. Sa linge de potentiella hjdlpmedels-
anvindarna har negativa kinslor f6r sjilva ordet hjilpmedel
och inte finner det nog snyggt for att anvinda, ir nagot fel och
problemet maste 16sas. Om det sedan handlar om att 1 samhil-
let framhava att hjilpmedel 4r si mycket mer dn nagot trakigt
och praktiskt som ”sjuka och édldre” anvander eller att forbittra
designen av hjilpmedel idr en senare fraga. Hjilpmedel medfér
mojligheten att vara mer sjilvstindig och mindre hjilpberoen-
de, vilket maste spridas i en positiv anda sa att alla vill anvinda
sig av de hjilpmedel som skulle passa dem. Oanvinda hjilp-
medel dr helt onddiga. Dir kanske begreppet hjilpmedel ocksa
maste vidgas i samhillet. Vad ir hjilpmedel? Ar det en smart
pryl eller dr det kanske rentav mojligt att kalla en métesplats £6r
hjalpmedel, om det tilliter den enskilde att bli mer sjilvstindig?
Teknik och prylar som en smartphone, en dator eller iPad ar

62



ocksa en hjilp i vardagen f6r manga av oss. Om férskrivare da
tanker bredare kring vad som ir hjilpmedel, borjar andra gora
det. Exempelvis kan det ibland vara littare att visa nagon hur
han eller hon anvinder sin existerande telefon istillet for att
skriva ut ett hjilpmedel. Definitionen av vad som bor riknas
som hjilpmedel bor vidgas. Smartphones och Ipads har till
exempel manga funktioner som dr till nytta f6r de nirstaende. I
detta projekt var det flera anhoriga som sa langt det var mojligt
ville anvinda sig av teknik och smarta prylar som inte var
hjalpmedel i nuvarande bemirkelse.

Vid inventeringen blev det tydligt att samtal kring hjalpme-
del, inte enbart kan begrinsas till hjilpmedelsomradet. Erfa-
renhetsutbytet gjorde per automatik att fragor och behov inom
andra omraden lyftes till ytan, exempelvis kring avlosning, eko-
nomisk ersittning, firdtjanst eller liknande. Med detta uppstod
ett vidgat lirande samt spin-off effekten att de anhoriga naddes
av utokade stodinsatser kopplat till annan verksamhet.

Resultatet speglar vidare de anhérigas inre upplevelser av sin
situation, deras behov ur ett vidare perspektiv dn hjilpmedels-
omradet samt det komplexa sammanhang som paverkar om
hjalpmedel blir ett reellt stod fér den anhérige eller inte. En
bild av sambhillets och forskrivningsomradets bristande férma-
ga, da det giller att mota de yrkesverksamma anhérigas behov
pavisas liksom 1 tidigare nimnd Goteborgsstudie, (Matini,
2010) aven har.

Skrimmande ar att det fortfarande finns en alders och dia-
gnosdiskriminering nir det giller vilka hjilpmedel som ordine-
ras. Personer med demenssjukdom speciellt de som ir 6ver 65
ar far ofta inte de hjalpmedel som de skulle ha nytta av. Trots
att det dr en sjukdom med gradvisa férsimringar i funktionsni-
van sa kan manga hjilpmedel ge bade 6kad sjilvstindighet och
trygghet under ling tid. Det viktigaste ar att personer med de-
menssjukdom far hjilpmedlen i tid och att de fiar en rimlig
chans att lira sig. Det dr lite en utmaning for arbetsterapeuter
att ligga steget fore och ordinera kognitiva hjdlpmedel innan de
egentligen behovs. Eftersom det dven i ett tidigt skede 1 de-
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menssjukdomen tar lingre tid att lira sig nya saker behéver vi
hitta nya former och metoder for att lira ut hur hjilpmedlen
fungerar och kan anvindas.

Det ir ocksa littare for personal att se de fysiska behoven
hos en patient. Manga arbetsterapeuter skulle behéva mer kun-
skap kring kognitiva hjilpmedel. De néjer sig ofta med att bas-
behoven ir tillfredsstillda som att man kan forflytta sig och fa i
sig sin mat. Att man sedan glommer att ata, inte hittar i kylska-
pet eller inte vet vilken tid pa dygnet det 4dr kan bli bortpriorite-
rat. Pa grund av tidsbrist och resursbrist blir ofta behov kring
fritid och meningsfullhet i vardagen underprioriterade. Manga
anhoriga 1 detta projekt berittade om sin oro och sitt daliga
samvete for att deras ndrstiende var passiva och hade det tra-
kigt pa dagarna. Det vore fantastiskt om det kunde finnas ett
“Lekotek” f6r vuxna med kognitiva problem dir man kunde fa
tips eller hyra olika hjilpmedel som kunde ge underhallning
och en aktiv fritid.

De yrkesarbetande anhoriga som deltog i studien hade
manga ganger en bristande kinnedom om vilka hjilpmedel
som fanns att tillgdi och de upplevde en frustration Over att
sjalva tvingas s6ka sig fram i den snarskog av hjilpmedel som
finns att tillga. Dessutom stilldes de infOr ett stort, antal per-
sonkontakter som var och ett krivde tid och energi. Detta visar
pa att anhoriga redan i ett tidigt skede maste informeras om
vilka hjilpmedel som finns och vilka former som kan passa in i
just deras situation. Utan kunskap kan den anhorige inte heller
formulera sina behov — "det man inte vet kan man inte heller fraga
om”.

De anhérigas upplevelser visar pa samverkansbrister inom
hjalpmedelsomradet, bade inom kommunen och mellan kom-
munen och sjukvirden. Fler personal maste vara delaktiga i
hjalpmedelsprocessen f6r motivering och hjilp kring hjilpme-
del. Exempelvis skulle dagverksamhetspersonal, som triffar
sina gister flera ganger i veckan, med ritt kunskap kunna ha en
storre roll 1 motivering och uppféljning av hjilpmedel. En ut-
okad och nytinkande samverkan kring hjilpmedel kriver dock

64



en vidgad kompetens hos arbetsterapeuter. For att utbilda per-
sonal 1 storre omfattning, 4n vad som nu gors, behéver arbets-
terapeuterna mer kunskap om arbetsgruppernas sammanhang,
pedagogik och metodik. Vinsterna blir manga. Genom storre
samverkan mellan arbetsterapeuter och 6vrig vardpersonal kan
uppfoljningen bli bittre och firre hjilpmedel gémmas och
glémmas i byraladan. I nuldget dr den anhdrige ofta ensam om
ansvaret att motivera den nérstaende till att anvanda hjdlpmed-
len, men bor fa mer hjilp till exempel av hemtjinst och dag-
verksamhetspersonal att trina pa och motivera till att anvinda
ett nytt hjalpmedel. Det kan dven vara bra att nyttja en sa stor
del som moijligt av nitverket runt personen som fatt ett nytt
hjilpmedel. Nir en person till exempel har fatt en ny telefon
skulle det underlitta om manga vinner barn och grannar ring-
de flera ganger om dagen, skickade sms, bad att bli uppringda
eller vad personen behover trina redan 1 borjan eftersom upp-
repning ar bista sittet att lara sig nytt. Manga ganger finns det
dven brister i uppfoljningen av ordinerade hjilpmedel och oan-
vinda hjilpmedel i byrdlidan minskar motivationen till att lira
sig ytterligare ett nytt hjilpmedel dven om det passar bittre i
dagsliget och dr enklare att anvinda.

Resultatet frain den genomférda inventeringen gav inspira-
tion till tva efterféljande delstudier. Hir valde projekten i Lulea
och Stockholm att prova tva olika vigar.
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Studie 2.

Luled — en natbaserad tankesmedja
tar form

I Luled blev valet att understka om det fanns ett nationellt
intresse for en nitbaserad Tankesmedja for uppfinningsrika
anhoriga, det vill sdga en hemsida dir anhériga sjilva kan tipsa
varandra om smarta 16sningar pa vardagsproblem.

Metod

Som redan beskrivits framkom det under varens projekt hur
kreativa anhoriga sjilva dr nir det giller att hitta 16sningar till
vardagsproblem, samt att flera personer uttrycker hur: “wan
littare tar til] sig” 16sningar och tips som kommer fran andra i en
liknande situation. Utifran detta blev malet f6r Luleaprojektets
andra steg att samla anhoriga frin landets alla horn for att vid
samtal via Skype samla information om vad de anhoriga ville

ha ut av en eventuell, nitbaserad tankesmedja.

Rekrytering

Malsittningen var att rekrytera minst tva anhoriga 1 vardera av
foljande lin: Norrbotten, Stockholm, Vistra Goteland och
Skane. Detta for att fa en sa rittvisande bild som mojligt samt
for att skapa maximal dynamik under gruppsamtalen.
Projektledaren skickade ett rekryteringsbrev via e-post till de
utvalda linens linssamordnare f6r anhorigstod. Dessa ombads
att formedla brevet vidare till alla anhérigkonsulenter i sitt re-
spektive lin. Ett sirskilt informationsbrev till anhériga skicka-
des samtidigt. Projektledaren skickade dven information om
projektet till projektledare for Hjilpmedelsprojekt i Alingsas
och Givle for spridning vidare direkt till anhériga de kom i
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kontakt med. Rekryteringsbrev lades dven ut pa Nationellt
kompetenscentrum Anhoérigas hemsida. Projektledaren 1
Stockholm hjilpte dven till att sprida brevet ytterligare 1 Stock-
holm. Anhoériga som tidigare deltagit i huvudprojektet tillfraga-
des ocksia om de ville delta.

Totalt ville slutligen fem personer delta i projektet: tva per-
soner i Luled, tva i Skdne och en i Goteborgsomradet. Av de
som kom att delta hade tva personer rekryterats frin det tidiga-
re Luledprojektet, tvda av anhdérigkonsulenter i sin respektive
hemkommun och den femte via information frin Studiefor-
bundet Vuxenskolan. De anhoriga var i dldrarna 18, 48, 50, 52
och 67. Tre kvinnor och tva min deltog. Deras nirstaende var 1
tva fall en forilder, 1 tva fall en respektive och i ett fall bide en
forilder och ett syskon. De nirstaende var mellan 11 och 85 ar
med olika sjukdomsbilder: Downs syndrom, stroke, demens
samt utvecklingsstorning.

Genomfdrande

Samtalen genomfordes individuellt med varje deltagare pa Sky-
pe. Planen var att férsoka ha gruppsamtal men detta var inte
mojligt pa grund av svarigheter for de anhériga i Norrbotten
och Skane att delta vid samma tider.

Samtalen var uppdelade i tre moment med féljande inslag:

Moment 1 —

e lira kinna varandras situation

e beritta om tidigare projekt och planer for detta
projekt

e informera de anhoériga om vilka nitbaserade forum
som finns i dagslaget: Anhorigas riksférbunds, Hjalp-
medelsinstitutets, Nationellt kompetenscentrum anhé6-
riga (Nka) samt anhérighjalpen.se

e att projektledare ber deltagaren besoka ovanstiende
hemsidor till nista traff
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Moment 2 —
Diskussion utifran féljande fragestallningar:

e Vad tycker de anhoriga saknas i de hemsidorna som re-
dan finns?

e Projektledaren berittar att ett forum for idéer och egna
uppfinningar samt tips om hjilpmedel saknas och till-
fragar deltagarna om vad de tycker om detta?

e Vad skulle de anhoriga vilja hitta 1 ett sidant forum, det
vill siga en Tankesmedja? Vad skulle de sjilva vilja tip-
sa om?

e Ska forumet vara slutet f6r medlemmar? Hur ska man
bli medlem?

e Ska man kunna ligga ut bilder? Bor det finnas linkar
for information om patent och liknande?

e Vad mer borde finnas? Vilka funktioner, firger och ut-
seende?

Moment 3 —
e avslutande diskussion per telefon alternativt e-post dér
projektledare redogor for den summerade inventering-
en samt ber deltagarna att tycka till om detta

Samtalen inleddes pa detta sitt for att skapa en gemensam bild
av kunskapsliget infor fortsatta diskussioner. Under moment
tva var malsittningen att de anhoriga skulle fa reflektera fritt
utifrin fragestallningarna.

Resultatet nedtecknades efter varje intervju och for att sa-
kerstilla att projektledaren uppfattad de anhoériga ritt fick de
efter varje moment ldsa och godkinna sina egna svar samt det
sammanstillda resultatet. Féljande framkom vid intervjuer med
de anhériga.
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Resultat

Anhdrigas asikter om befintliga hemsidor

Efter att ha tittat pd hemsidor f6r anhériga uppgav projektdel-
tagarna att anhorighjalpen.se och hjilpmedelsinstitutets hemsi-
da (HI) var anvindbara. Nagot som var positivt enligt en anh6-
rig var att anhorighjilpen.se har en link till smarta produkter 1
aldreomsorgsbloggen. Dir kan man prenumerera pa inligg och
kan leta bland smarta grejer. Moderatorn ligger upp saker, ing-
en annan. Ovriga kan kommentera vilket var bra. En anhorig
tyckte att HI ér fantastisk hemsida. Hon ligger till att: “de har
varit med linge”. Enligt den anhorige har HI samlat ihop infor-
mation pa ett bra satt, appar kommer upp foérst och sadant som
beror alla. Nyheter kommer ocksa upp angiende kognitiva
hjalpmedel. Den anhérige har anvint HI:s hemsida mycket
sjalv. Aven linkarna ir bra. Hon hoppas att sidan marknads-
fors bra och 6nskar att fler far ta del av den. En annan anhorig
berittade att Gapet verkade vara ett bra stéd. I hennes kom-
mun dr anhorigstéd mer medmanskliga samtal. Det kinns som
om kommuner med Gapet har kommit lingre 4n de som inte
har det.

Projektdeltagarna uppgav flera saker som saknades pa be-
fintliga hemsidor: ett forum, maoijlighet till diskussion, anslags-
tavla dir de kan tipsa varandra och forum f6r just hjilpmedel.
En anhorig uttryckte att “diskussioner verkar fi giras pa Gapet och
liknande men det har ju inte alla kommuner!”. "Det vore bra om man
som anhirig kunde ligga in prylar och idéer sjaly”. Aven om smarta-
prylar.se som man hittar via anhorighjilpen var en bra sida
enligt en anhorig, sa dr det fel att den ligger under aldreom-
sorgsbloggen. Hon och hennes nirstdende skulle aldrig identi-
fiera sig med édldreomsorgen. Det tror hon inte andra funk-
tionshindrade och anhoriga under pensionsaldern skulle gora.
Ytterligare en anhorig uttryckte att en del av sidorna var “rena
aldreomsorgssidor”, exempelvis anhorighjilpen.se.
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En deltagare tyckte att det saknas samordning f6r anhorig-
hemsidor. Det fanns enligt honom alltfér manga sidor att be-
s6ka. Samma anhorig saknar allra mest en blogg eller girna
flera bloggar dir man kan lisa om anhérigas situation.

|déforum for anhoériga?

Samtliga anhdriga tyckte att ett idéforum fo6r anhériga vore
givande. “Absolut” tyckte en anhorig, “nagot sidant har jag aldrig
sett nagonstans. Sa det vore intressant.” Samma anhorig berittade att
det pd Facebook finns grupper for foraldrar till barn med funk-
tionsnedsattning. Manga anhoriga tycker att de lir sig mycket
av varandra 1 dessa grupper. Dirfér borde ett typ av forum for
anhoriga fungera bra f6r just lirande. En annan anhérig upp-
levde att ett idéforum skulle vara stirkande f6r anhoriga. “Man
kdinner sig viktig nir man sjaly far hitta pa saker.” Annu en deltagare
ansag att en sa kallad Tankesmedja f6r anhoériga vore bra efter-
som det saknas ett forum dir han sjilv kunde ligga ut sina
smarta idéer som han utvecklat for att hjilpa sin nirstaende. Pa
sa sitt kunde andra lira av honom samt kommentera det han
visar. Flera av projektdeltagarna uttryckte ocksa att alla typer av
forum f6r anhoriga dr viktiga. Det kan 6ppna vigar till att lira
kidnna andra 1 liknande situation, bade f6r idéutbyte och kanske
mer kontakt om man vill.

Vad vill de hitta?

Pa fragan om vad de anhoriga ville hitta pa ett sadant forum,
tyckte de flesta att det vore bra att se vad andra hade for
hjalpmedel och prylar och sedan kunna interagera. De ville inte
enbart ha enkelriktad nitsida. Sa hdr uttryckte sig en anhérig:
“Ibland gar man ju och funderar pa hur ska jag lisa detta? Man kommer
pd att man har ett problem. Da skulle man vilja kunna sika efter liis-
ningen. Man far ett tips hur ndgon annan har lost idén. Da kan man ta
den idén eller komma pa en helt ny idé.” Han menar att man da har
mojlighet till problemlésning med andra anhoriga.
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En anhérig tyckte dven att foretag och dylikt kunde ha till-
gang till hemsidan for att tipsa om prylar. Men da ska det vara
vildigt tydligt att det sponsras eller visas upp av just fOretag.
Det finns ocksa nackdelar med det och det “bir verkligen funderas
kring det hela”. En 16sning menar den anhorige ir att se hur
andra forum har gjort.

Nir det giller vad de anhoriga skulle vilja hitta for tips pa
hemsidan rent praktiskt, var svaren varierade: tips pa saker for
finmotorikstraning, hur man ska fa in en rutin, forum kring
afasihjilpmedel (fungerar I-Pad?), tips om hur man Oppnar
forpackningar, enkla och littlasta receptbocker, vilka anpass-
ningsbara telefoner och klockor som finns, med mera. De an-
hériga uppgav att de ville fa tips om bade hjilpmedel som finns
och vanliga smarta grejer samt inspiration. En kvinna berittar
att hon anpassar saker i vardagen for att det ska passa hennes
nirstiende. Eftersom allt dr individuellt 4r det svart att tinka
sig att man genom hemsidan skulle hitta firdigt material, men
man kan inspireras av vad andra har gjort.

Vad vill de sjalva tipsa om?

Projektdeltagarna berittade att de sjilva skulle vilja tipsa om
diverse saker som fungerar for sina nirstiende, bade hjilpme-
del och annat. En anhorig ville tipsa om att anvinda en viss
sorts sockar for att inte fastna i golvet vid gangtrining, returner
till att stilla sig och vinda sig som mojlige6r att anhoriga eller
personal lattare kan hjilpa vid overflyttningar, kant till tallriken
som hjilper hans nirstiende att kunna dta sjilvstindigt. En
annan anhorig ville ge matlagningstips och rad fér allmin
struktur i vardagen. Hon har skapat ett bildspel som visar
smarta sitt att organisera hemmet samt hjilpmedel som ir bra.
Ytterligare saker de ville tipsa om dr en kniv som édr anpassad
sa man inte ska skdra sig. En man ville dela med sig av manga
sma idéer, bland annat att man kan mala nagellack pa olika
tangenter och telefoner och fjarrkontroller. Dé ser dven perso-
ner med synnedsittning eller kognitiva svarigheter vilka knap-
par som ska anvindas. I stort menar de anhériga i projektet att
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det finns vildigt mycket finurliga produkter i samhaillet, bade
pa 6ppna marknaden och egna pahitt. "Dessa maiste ju ut!” Flera
anhoriga poingterade att man maste veta vad man behéver for
att kunna soka det 1 dagens samhille, vilket inte alls 4r bra.

Oppet eller slutet forum?

Fyra av fem anhoriga var helt sikra pa att forumet skulle vara
slutet och bara for medlemmar, i alla fall for att sjilva kunna
skriva pa sidan. Den femte deltagaren var forst tveksam men
uttryckte att: “egentligen nej, men da andra sidan ja, man borde vara
medlem for att akta sig fran kommersiella krafter”.

Ett par anhoriga tyckte att alla borde kunna ldsa tips men for
att ligga upp nagot sjilv borde man vara medlem. Samtidigt
tyckte en anhorig att man verkligen borde vara medlem for att
kunna lidsa, detta for att inte foretag ska kunna tjdna pengar pa
vad de anhériga har uppfunnit. "Anhiriga dr duktiga och man vill
inte att ndagon annan ska tidna pengar pa det.” En anhorig tyckte att
det kanske gick att 16sa med en sa kallad "forsdttssida” som ir
Oppen sa att den indexeras och dyker upp nir man soker i en
s6kmotor, men att man bara da ser ett utdrag av sidan for att fa
torsmak pd vad det kan vara. Att vara pa ett forum for anhori-
ga, menar samma projektdeltagare ir en integritetsfraga 1 nagon
man. “Man vill kanske inte bli igenkdnd.” Dirfor finns for- och
nackdelar med att ha ett forum som ar 6ppet att ldsa. Som for-
slag ger deltagaren att ha ndgot i stil med Facebook, alltsa att
man kan bestimma om ett inldgg ska vara synligt for utomsta-
ende eller inte.

Medlemskap kunde enligt de anhériga ordnas via en slags
moderator som skoter hemsidan. Samtliga anhoériga tyckte att
man inte ska behéva ge ut sina riktiga namn, bara eventuellt till
moderatorn. Ett forslag var att alla far en profil med en mail-
box. I profilen kan man vilja hur mycket man vill skriva om sig
sjalv. Forslag fran de anhoériga var att man registrerar sig som
medlem “som det fungerar pa andra sidor” och att man viljer ett
anvandarnamn. En deltagare tyckte att det bor sikerstillas att
man inte kan registrera sig som nagon annan. Sitt att 16sa detta
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ar att man kan fa uppge mailadress och fa bekriftelseuppgifter
dit som l6sning eller ge sitt telefonnummer. Moderatorn kan pa
sa sitt sla upp och se vem som édger mobilen och skicka sms
tor bekriftelseuppgifter. Det finns enligt den anhérige olika
steg av sikerhetsnivier och det ska vara relevant for syftet med
sidan. For att vilja 16sning kan man undersoka hur exempelvis
Gapet gor nir det kommer nya medlemmar.

Privata meddelanden

For att ha moijlighet att skriva till varandra om mer dn hjilp-
medel, tyckte samtliga anhoriga att mojligheten att skicka priva-
ta meddelanden hade flera tordelar. “Sa man kan kontakta nagon
man verkar ha mycket gemensamt med.” menade en anhoérig. “Der
kan birja med bjialpmedel och sen kan man skriva till varandra privat.”
tyckte en annan. "Det dr en vdildigt viktig funktion!” menade en
tredje deltagare. En anhorig siag dock bade f6r- och nackdelar
med att det finns meddelandefunktioner.

Bilder

Alla anhériga tyckte att det bor finnas en moijlighet att ligga
upp bilder pd sina hjilpmedel/uppfinningar/tips. “Bild dr ett
maste.” tyckte en person. De anhoriga menade pa att det ér lit-
tare att fOrsta vad nagon tipsar om, nir man far se en bild. En
projektdeltagare poingterade dock att bilderna inte far forestil-
la den person som man hjilper, om den inte har gett sitt sam-
tycke sa klart. En anhorig ville absolut att alla skulle fa ta del av
bilderna frin en annan anhdrigs bildspel om hjilpmedel och
struktur i hemmet som han redan hade fatt se: "X 7 Skanes bild-
spel maste alla fa se!”.

Lankar

Alla projektdeltagare tyckte att hemsidan borde ha linkar till
andra hemsidor. Forslag pa linkar: Nka, HI, hemsidor som har
med de olika tipsen att gora, exempelvis mattips etc.
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Pa frigan om sidan borde ha linkar kring att séka patent
tyckte alla anhoriga att det vore bra eftersom det 4dr svart att
ans6ka om. Informationssidor underlittar processen. Det ir
sirskilt bra att linka till patentsidor eftersom alla da tinker till
innan de lagger upp en potentiellt bra idé eller uppfinning, me-
nar en anhérig. Det kan finnas pengar att tjina.

Flera anhériga ansdg att det dr en stor sak att sGka patent
men det dr upp till var och en att vilja om de vill det eller inte.
"Sen dr det ju en dyr affir med patent, siger en deltagare, men det far alla
ta stillning till sjalva.”

Ovrigt

Forutom det som de anhériga redan har nimnt, tyckte en pet-
son dven att information om anhérigstoéd fran kommuner och
landsting borde finnas. Den anhérige ger sjalv tips pa saker de
anhoriga kan fi 1 dennes kommun. Det kan dven de anhériga
diskutera i meddelanden till varandra, menar en annan anhérig.
Det dr enligt en deltagare viktigt att de som besoker sidan har
mojlighet att dela tankar, om dn det dr i meddelandeform.
"Kanske lite forskning, litteratur som passar.” menar en deltagare
och en annan ger som forslag: "Kloka ord borde vi ha pa forumet!
Man gar i sin ensambet och funderar. Som om man inte orkar mer. Sd
far man en liten tanke som bjdlper en att orka med. Sma tankar kan ge
en kraft att orka med.”

Utformning och funktioner

Vad giller utformning tycker de anhériga och projektledare att
det dr svart att siga exakt utformning eftersom det bor lamnas
till experter. Dock poingterar de anhoriga att struktur pa sidan
ar viktigt. Moderator eller annan som skoter sidan bor se efter
sa att alla "7nldgg och #ips” hamnar ritt.

Forslag fran en anhorig dr att man kan ha en forsta sida med
artikelliknande inlige om hjilpmedel och anhoérigstodsfakta.
"Sedan finns ocksd ett forum med kategorier och sokfunktion for forumet.
Ndr man klickar pa en kategori kommer alla inligg upp, som titel och
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ndr de dr inlagda. Sen kan man lisa i de inldgg som passar en.” Vidare
kom forslag fran en deltagare att man kring varje inligg kan
stilla fragor och ge kommentarer. “Det borde finnas en lista, menar
en annan anhirig: toalettartiklar, koksartiklar, spraksaker etc. Sd man
vet var man ska hitta. ... kanske stora kategorier och sedan underru-
briker uppdelat i: socialt liv, toalett, mat, tid, bicker, littlist etc.” fore-
slar en deltagare samtidigt som en annan tycker att sidan kan

vara strukturerad efter funktionsnedsittningar.

Farger och design

Nir det giller firger och design pa hemsidan blir svaren varie-
rande. Flera personer uttrycker dock att sidan inte far vara for
gra och svart. "Vamnut och vilkomnande! Mysig sida, trygg kénsla,
vdldigt varma farger.” tycker en anhoérig. En annan tycker att blatt
ar fint och menar att sidan inte far ha for starka firger.

Tva deltagare poingterar att sidan inte far vara for “gry/-
lig/ bluddrig”. Det ir enligt dem viktigt med en lattldst sida och
tydliga kontraster mellan firgerna. Det dr viktigt med stor text.
Det maste anpassas for synskadade och éldre. "Hemsidan ska
vara tillganglig for alla!”

Det ir enligt en anhorig viktigt att poangtera nagonstans pa
sidan att synskadade redan har hjilp att fa som ér inbyggt i
varje dator: forstoringsglas och liknande. Sidan bor ha informa-
tion om hur man kommer at den funktionen pa datorer.

Risker
En anhorig menar att risk finns att det blir samma personer
hela tiden som ldgger in grejer. Det dr darfor viktigt att fundera
pa hur man gor det attraktivt for alla. En annan risk som pata-
las dr att man som anhorig: “jagar upp varandra kring sjukdoms-
symptom”. Det kan bara 16sas genom att ha en moderator som
ser 6ver vad som skrivs.

Ytterligare en risk dr att hemsidan bara kan anvindas av de
som redan ir vana vid datorer. Det blir darfor inte nagot som
alla anhoriga kan dra nytta av. "De som dr mindre datavana kan ha
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svart att sjaly dela med sig av idéer men kan lisa andras. Kommunens
personal kanske kan bjdlpa de som bebiover lite stod?” foreslar en del-
tagare.

En annan patalar vikten att hemsidan dr utformad pa ett sitt
som inte blir "en helt vanlig chat. Sidan mdste ha ett seridst intryck.”

Sluttankar

Allminna tankar ar att marknadsforing ar viktigt. "A/a maste fa
veta”, menar en anhoérig. En annan tycker att det dirfor ar vik-
tigt att anhorigstodjare och hemvirden/hemtjinsten vet att
sidan finns, sa de kan hjilpa de som vill ligga ut eller hitta tips.
"Kanske ska HI dga sidan sedan? De finns alltid.” ger en annan an-
horig som forslag.

Forslag finns att de som dger sidan dven lagger ut en sida pa
Facebook dir anhériga kan samlas. Lite information kan finnas
péa Facebooksidan och en link till forumet. En projektdeltagare
berittar att tekniken dr hans stora intresse. Det har hjalpt ho-
nom att kdnna sig fri i sitt anhorigskap. Han 6nskar fa ge fler
de tips som har hjalpt honom.

Diskussion

I stort visade resultatet att de anhériga som deltog var positiva
till ett idéforum pé internet. Dir vill de kunna tipsa varandra
om losningar 1 vardagen: ge rad till andra om vilka befintliga
produkter som passar dem, om de sjilva har utvecklat nagon
idé eller produkt samt bjuda in till diskussion kring prylar och
idéer. Det ir intressant eftersom det stirker antagandet att an-
hériga sjilva dr och vill fortsitta vara uppfinningsrika for att
hjalpa sin nirstaende. De vill inte bara fa 16sningar serverade
fran yrkesverksamma. Det stirker dven det som framkom i steg
ett av projektet, att man som anhorig ofta littare tar till sig tips
fran likasinnade istillet f6r professionella. Detta kan kopplas
till teorin om “empowerment”, aven kallat egenmakt. Det vill
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sdga att minniskor sjilva har kompetens att se sina problem
och utveckla strategier for att 16sa dem.

De flesta anhoériga ansdg att forumet skulle vara slutet for
medlemmar och de ville girna ha moijlighet att kunna skicka
privata meddelanden till varandra. "Dez kan birja med hjdlpmede!
och sen kan man skriva till varandra privat.” berittade en anhorig.
Detta tyder pa att de anhériga dven skulle kdnna sig hjilpta av
allman kontakt med andra anhoriga, inte bara praktiska tips
och rad. Aven vid det férsta steget av projektet uttryckte de
anhoriga liknande tankar.

Idéer och smarta l6sningar for vardagsproblem fran anhori-
ga kan utvecklas till produkter pa den Oppna marknaden.
Samtliga anhoriga ansdg att sidan girna fick ha linkar till hur
man ansOker om patent, vilket 4ar en moijlighet for alla som har
hittat pa ndgot unikt och som vill utveckla den till en affarsidé.
Forhoppningsvis ar det de kreativa anhoriga sjilva som ir de
som ekonomiskt kommer att tjina pa sina uppfinningar och
inte utomstiaende som tar till sig av deras smarta idéer. Det
behovs en strategi for att skydda de anhorigas idéer sa att de far
sin rittmatiga ersattning for den méda de ligger ner.

Studien har visat att en hemsida for kreativa anhériga kan ge
manga fordelar. Dels de uppenbart praktiska men ocksd andra
positiva effekter som exempelvis gladjen i att fa dela med sig av
sin egen kreativitet eller genom att en hemsida kan leda till ut-
Okade sociala kontakter. En hemsida som utformas som de
anhoriga 1 denna studie foreslagit kan sakerligen bli en pusselbit
1 ett vil fungerande anhérigstod for alla.

Nir nu projektet natt sitt slut foreslir projektledare och an-
horiga som deltagit att nagon klok aktor, som forstir virdet av
det som tagits fram, for in denna nitbaserade tankesmedja i sin
befintliga verksamhet. Nar intelligenta och generdsa anhoériga
som tankt till far mojlighet att vara kreativa tillsammans kan de
bidra till att utveckla framtidens hjdlpmedel — och det gynnar
alla!
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Studie 2.

Stockholm — larande och motivation
| relation till anvandandet av
produkter, tjanster och ny teknik

I Stockholm blev studie tva i projektet att ga vidare med att ta
reda pa mer om lirande och motivation i relation till anvin-
dandet av olika hjilpmedel. Resultatet frin utgangsprojektet
visade pa att hjilpmedelsbehovet 1 Stockholm till stor del var
inriktat pa kognitiva hjdlpmedel, exempelvis att fa hjilp med
tider, datum, paminnelser och en struktur pa vardagen. Manga
av de anhoriga och nirstiende kinde en oro for att inte hitta
och hjilpmedel med olika GPS-funktioner blev aktuellt for
flera av dem. Att kunna kommunicera och na varandra var
viktigt och de anhoriga uttryckte virdet av att de nirstiende
skulle kunna fortsitta att hantera en telefon eller mobiltelefon
eftersom det var avgérande for att de anhériga skulle kdnna sig
trygga eller ej.

Flera av de anhériga hade en nirstiende som behdvde trina
pé att anvinda sin mobiltelefon, smartphone eller beh6vde en
annan modell for att det skulle fungera bittre som trygghet och
stod. Nagra nirstdende skulle fa eller hade redan fatt ordinerat
en Handiphone, en Posifonklocka eller andra paminnelse-
hjalpmedel som hjalp for att vara tryggare nir de gick ut eller
for att strukturera vardagen. Gemensamt for flera anhoriga var
att det kunde kdnnas svirt att motivera sina nirstaende till att
verkligen anvinda bade sitt hjalpmedel och sin mobiltele-
fon/smartphone fullt ut. I vissa fall upplevde de anhoriga att de
sjalva saknade kunskap om hjilpmedlets eller smartphonens
funktion och detta blev ytterligare ett stressmoment. Utan mo-
tivation och kunskap kom inte hjdlpmedlen till anvindning och
fragan dr vad som ligger bakom och vad som kan goras for att
vinda detta forhallande?
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Metod

Rekrytering

Rekryteringen av anhoriga till studie tva i Stockholm gick till sa
att de anhoriga som hade nirstiende som behévde trdna pa sin
mobiltelefon/smartphone eller kognitiva hjilpmedel blev till-
fraigade att fortsitta i projektet. Flera av de som var
make/maka hade uttryckt ett behov av att fraimst triffa andra
makar i anhoriggrupp och flera av de anhériga som stéttade en
forilder kunde av olika skil pa grund av flytt och att de sjalva
nyligen fatt barn inte fortsitta i projektet. Andra uttryckte ock-
sa ett behov av att triffa andra vuxna barn i anhériggrupp.

Parallellt i tid till projektet startade stadens anhorigkonsulent
tillsammans med en kollega en anhérigerupp f6r vuxna barn
och dessa anhoriga erbjods att delta ocksa i1 projektet. I Gvrigt
tillfragades i forsta hand de anhoriga som var make/maka. Fyra
anhoriga som deltagit i det inledande projektet tackade ja till att
fortsitta 1 studie tvd, tvda nya anhoriga, som ocksa de var
make/maka, rekryterades frin demensférbundets samtalsgrupp
tor nydiagnostiserade demenssjuka. Totalt var sex anhoriga
med 1 studie tva. Staben fran den tidigare studien var dven med
1 studie tva.

Genomforande

Genomférandet skedde i tre steg — en inledande intervju och
tva efterfoljande workshops.

For att hitta forklaringar till vad som gor att produkter,
tjanster och ny teknik anvinds eller inte togs en intervjuguide
med ett antal fragor fram (bilaga 4). Dessa fragor formulerades
fritt utifran inneborden av Antonovskys KASAM-begrepp —
meningsfullhet, begriplighet och hanterbarhet (Antonovsky,
1991). Under studien anvindes den framtagna intervjuguiden
bade vid intervjuer och workshops samt vid analys av det ma-
terial som kom fram. Utgangspunkten 1 Antonovskys teori ér
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att alla médnniskor har olika forutsittning fér att méta och han-
tera olika situationer, dven hjilpmedelsanvindning. Forutsitt-
ningarna kan bero pa den egna instillningen, situationen, per-
sonligheten eller andra omstindigheter. Antonovsky beskriver
detta som Kinsla av Sammanhang, KASAM. Ett hogt KASAM
ger personen bittre fOrutsittning att mota livets utmaningar
(Antonovsky, 1991). Tabell 2 ger en beskrivning av KASAM-
begreppet kopplat till hjdlpmedelsanvindning.
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Tabell 2: Antonovskys KASAM-begrepp kopplat till hyilpmedelsan-

vdndning hos anhoriga.

KASAM ar hogt

... da den anhdrige har en upplevelse
av delaktighet i det som sker och upple-
ver att det dr virt att satsa pa. Motiva-

tion dr hog.

Meningsfullhet — jag vill

- Kommer jag att ha nytta

av det?
- Motiverar det mig?

- Varfor/pa vilket sitt dr det
viktigt for mig

... da det som sker ir forstaeligt. Den
anhérige forstar det sammanhang som
hon verkar i, sin egen roll samt vad som

forvantas av henne.

Begriplighet — jag forstar

- Ar det begripligt i ett

sammanhang f6r mig?

- Hur péaverkar det mig i min

roll som anhorig?

- Har jag fatt ndgot anvindbart

med mig? Vad ir vitsen?

... nir den anhérige har en upplevelse
av att ha tillrdckliga resurser och
kompetens f6r att kunna mota olika
situationer kopplat till hjalpmedlet och

dess sammanhang

Hanterbarhet — jag kan

- Har jag de ”verktyg” som

behovs for att anvinda det?

- Behover jag ytterligare

kompetens och resurser?

- Har jag den tid som krivs?

(Adapterad frin Antonovskys KASAM teori, Antonovsky, A.

(1991).

Helsans mysterium. Natur och Kultur, Stockholm).
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Inledande intervju

Vid intervjuer anvinde sig projektledaren av den ovan, nimnda
intervjuguiden. Projektledaren intervjuade de anhoriga per tele-
fon. De anhériga fick beritta om hur de kinde f6r hjilpmed-
let/mobiltelefonen/smartphonen, om de hade varit delaktiga i
valet av hjalpmedel och om de kinde sig motiverade till att
anvinda det. De fick dven svara pa vilka férvintningar och mal
de hade och hur eniga de var med sin nirstiende om hur
hjalpmedlet kunde vara ett stod i vardagen. De fick dven svara
pa vilka krav som stilldes pdi dem som anhériga for att hjalp-
medlet skulle fungera och om de hade haft nagra problem eller
svarigheter i att sjilva lira sig hur det skulle anvindas. Projekt-
ledaren fragade ocksda vilken hjilp de hade haft av att lisa
bruksanvisning och vilken hjilp de hade fatt av arbetsterapeut
eller forsiljare.

Workshop 1

Workshopen inleddes med att de anhériga fick presentera sig
for varandra och beritta vilket hjilpmedel deras narstdende
redan hade eller skulle fa ordinerat av arbetsterapeut. En fore-
lasning /visning holls av en forsiljare som berittade mer om
hur nagra olika kognitiva hjdlpmedel fungerade. De anhériga
stillde fragor och delgav varandra sina egna erfarenheter och
tips kring vardagsteknologi som mobiltelefoner, smartphones
och surfplattor. Fem anhériga var med 1 workshopen. Samtliga
1 staben deltog.

Workshop 2

I workshop 2 deltog projektigaren/processledaren, projektle-
daren och fyra anhoriga. Innehallet fokuserades pa olika typer
av lirande och olika lirstilar diskuterades. De anhoriga fick
gora ett enkelt test och reflektera 6ver vilken lirstil de sjilva
hade. Deltagarna fick en introduktion till KASAM-begreppet
kopplat till hjilpmedelsanvindande. Direfter reflekterade
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gruppen tillsammans kring hur deras egen hjilpmedelssituation
ser ut i relation till vad som krivs for att ha ett hogt KASAM.

Meningsfullhet och motivation diskuterades kring fragor
som hur det stod till med biade den anhériges och den narsta-
endes motivering att lira sig anvinda hjalpmedlet, om den an-
horige varit delaktig i valet av hjilpmedel, om hon/han kunnat
paverka vilket hjilpmedel det blev, om det fanns tidigare erfa-
renheter av denna typ av hjilpmedel och vilka férvintningar
som fanns pa hjilpmedlet kom upp.

I begriplighetsdiskussionen lyftes om malsittningen med
hjalpmedlet var tydligt f6r den anhoérige och nirstiende, om
den anhorige visste hur hjidlpmedlet skulle anvindas, vilka krav
som stilldes pd henne/honom sjilv, om hur kommunikationen
med forskrivaren eller forsiljaren fungerat, hur den anhérige
upplevt att samspelet med den som skulle lira ut hade fungerat
och kints, bruksanvisningars kvalitet, fOreldsningar och vis-
ningars varde, om den nirstiende och den anhoérige var Gver-
ens om att hjdlpmedlet skulle anvindas etc.

Gillande hanterbarhet utbytte de anhoériga erfarenheter
kring om de och deras nirstiende hade de resurser och den
kunskap som krivdes for att hjilpmedlet ska fungera optimalt,
hur de hanterade problem kring hjilpmedlet och hur de upp-
levde att uppfdljningen av ordinerade eller inképta hjilpmedel
fungerade.

Resultat

Meningsfullhet

De anhérigas motivation till att ldra sig hur ett visst hjidlpmedel
fungerar eller hur en mobiltelefon/smatrtphone kan anvindas
som ett kognitivt stdd, dr bland annat beroende pa hur delakti-
ga de anhoriga kinner sig i valet av hjilpmedel. Fem av sex
anhoriga hade varit delaktiga 1 valet av hjilpmedel eller telefon.
Tva av dem hade kopt en liknande smartphone som de sjilva
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hade erfarenhet av och som de var ndjda med. De andra hade
diskuterat olika alternativ med en arbetsterapeut och valt ut de
alternativ som verkade limpligt for deras nirstiende. En anho-
rig hade valt en telefon av samma modell som tidigare hade
fungerat for hennes mamma. Den anhoérige som inte hade varit
delaktig var ocksa mest missn6jd med telefonen som forskrivits
som ett hjilpmedel. Hon tyckte att den var for kranglig och
hennes make hade ocksa svart att lira sig anvinda den fullt ut.
V77 ar inte overrens om hur den ska anvindas, men nu har han i alla
fall birjat anvinda sin gamla papperskalender. Kalendern i telefonen dr
Sfor svar.”

Forvintningarna de anhériga hade pé hjidlpmedlet/telefonen
var att de skulle bli avlastade 1 att ha kontroll pa tider och akti-
viteter samt att de nirstiende skulle kunna bli mer sjalvstindi-
ga. En anhorig siger: "Forvintan dr att det ska bli bittre dn det ar,
att man ska kunna slappa en del kontroll, slippa ringa och paminna nar
man dr pd jobbet”.

Flera av de anho6riga nimnde ocksa att det ofta var svart att
veta vilka hjilpmedel som fanns tillgingliga och vad som passar
och kan vara till hjilp i olika skeden av sjukdomen. En anhoérig
uttryckte: "Jag vill inte vara projektledare for allt det hir, jag har inte
tid, jag ar inte expert. Jag vill ha en coach som vdgleder och fixar”. Ax-
betsterapeutens roll som vagledare for att tipsa om tankbara
hjalpmedel lyftes fram men alla anhoriga hade inte triffat na-
gon arbetsterapeut. En anhérig berattar: ”177 har inte triffat nagon
arbetsterapent. Mdste man soka upp allting sjilv? Om man fir en dia-
gnos borde det ga ut information till kommmunen och sa borde de hira av
sig”. En annan anhérig ville sa langt det var mojligt klara sig
med att anvinda den befintliga smartphonen som hjilpmedel.
Det fanns ett motstand att anvinda hjilpmedel som signalerade
funktionsnedsittning i ett tidigt skede av demenssjukdomen.
En anhorig beskrev kanslan som: “Hjalpmedlet skrek sjukdom.
Ingen smygg design som smdlter in i mutt satt att vara. Det ska vara
snyggt. Ingen ska komma och tycka, vad ar det dar for konstig pryl”.
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Begriplighet

Forutom att de anhoriga skulle kunna slippa lite kontroll och
de nirstiende skulle bli mer sjilvstindiga var ett mal med
hjalpmedlet eller telefonen att de skulle kidnna sig trygga.

Flera anhoériga nimnde just radslan for att de nirstiende
skulle ga vilse: "Mitt mal var att han skulle vdaga ga ut sjaly” och
"Mitt mal dr att detta ska bjilpa henne att fa struktur pa dagen och att
vi bdda ska kdnna oss trygga med att hon inte gar vilse. Jag kan se pd
datorn var hon dar. Hon ringer mig ndr hon dr osiker”. Att kunna an-
vinda hjilpmedlet for att fi en struktur pa dagen var ocksd
viktigt och for att kunna kommunicera och halla kontakt med
sin ndrstdende ndr man som anhérig inte var hemma. Det var
inte alltid sjalvklart att de anhoriga och de nirstiende hade
samma mal med hjalpmedlet. De anhériga upplevde att de var
overens om anvandandet men ibland hade det dndd uppfattats
olika ndr det skulle anvindas i praktiken. En anhérig siger:
"Min matke forstod inte riktigt syftet, fick den troligen for sent”. Det
fanns en oro hos flera anhériga att hjilpmedlet inte skulle an-
vindas pd grund av att det skulle vara svart att lira den nirsta-
ende hur det fungerar och ska anvindas. Triningen och infor-
mationen som de och deras nirstiende hade fatt av arbetstera-
peuten var manga ganger inte tillricklig. De som sjilva hade
kopt en telefon var nojda med den information de hade fatt
fran forsiljaren. Flera av de anhériga upplevde att bruksanvis-
ningarna och manualerna var det bista sittet att lira sig men att
de kunde vara krangliga och trikiga att ldsa. Ingen av de narsta-
ende klarade att lisa manualerna utan var beroende av att de
anhoriga visade och forklarade. Mycket tid gick 4t f6r de anh6-
riga att prova praktiskt och sjalva lira sig hjalpmedlet eller tele-
fonen innan den nirstaiende kunde borja anvinda det.

Hanterbarhet

En del av de anhériga beskrev att rollférdelningen i hemmet
hade dndrats sen deras nirstiende fick sin demensdiagnos. De
upplevde nu att de inte hade den tekniska kunskapen som
krivdes for att anvinda sig av ny teknik och hjilpmedel som
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var tekniska. Tidigare var det maken som hade varit intresserad
och skott det mesta i den vagen. "Jag har aldrig behivt gira det, han
har skott tekniken och nu ska man gira det sjaly”. En annan anhorig
sager "Man ar inte jamlik lingre. Tidigare har man baft sina omriden
och man bar varit en bra mix”. Det ir inte sjalvklart vart man ska
vinda sig for att fa hjilp att hantera tekniska hjilpmedel och
lira sig ny teknik, telefoner och smartphones etc. Om hjilp-
medlet var forskrivet av en arbetsterapeut var det ibland svirt
att snabbt fa kontakt for att fa svar pa sina frigor och man
forsokte sa langt det var moijligt att lista ut det sjilv.

En del hade nidgon vin eller slikting att vinda sig till men
flera var hinvisade till att sjilva l6sa problemet. Fér visa anho-
riga var det ett problem att de sjilva hade mycket kunskap och
hade svirt att fora vidare den kunskapen till sin nirstaende.

Upptoljning av forskrivna hjilpmedel saknades ofta eller var
bristfillig. Fér de som hade kopt egna telefoner eller
smartphones var det svart att veta hur man skulle ga tillviga for
att fa reda pa om det fanns ett enklare alternativ nir det inte
fungerade eller blev for svirt att anvinda.

Diskussion

Denna studie visar pa att arbetsterapeuter bor fa utbildning 1
att utbilda vardpersonal i frigor som ror hjdlpmedel sa att fler
personer runt den narstiende kan vara med och motivera och
trina nirstdende och anhoriga i att anvinda olika hjdlpmedel.
Detta dr sirskilt viktigt nar det giller kognitiva hjdlpmedel.
Ofta dr den anhoriga ensam om ansvaret att motivera den nar-
staende till att anvinda hjilpmedlen och den anhérige bor fa
ett storre stod.

Bade arbetsterapeuter, vardpersonal och anhériga behover
mer kunskap om pedagogik, olika lirstilar och hur personer
med demenssjukdom kan ta till sig ny kunskap. I olika skeden
av sjukdomen kravs det olika metodik for att lira ut och hur
mycket det gar att lira sig pa en gang. En person med demens-
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sjukdom beh6ver mycket upprepning och néta samma saker
gang pa gang. Om det blir f6r mycket information hinner inte
hjirnan ta in kunskapen och det ir litt att ge upp. En person
med demenssjukdom har redan ett daligt sjalvfortroende nir
det giller att lara sig nya saker och med fel pedagogik kan detta
ytterligare forstirkas. Det kan behévas kunskap om hur svirt
det kan vara att tolka f6r mycket information pa telefondis-
playen och hur det gar att rensa och férenkla.

Det motstind, till att ta emot hjilpmedel, som studien visar
kan dven kopplas till psykologiska forsvarsmekanismer. Som
personal behover vi forsta att var goda ambition, om att ligga
steget fore vid introduktion av hjilpmedel, maste stillas 1 mot-
pol till férstaelsen om att den anhérige och nirstaende kanske
inte dr redo att mentalt acceptera att sjukdomen eller funk-
tionsnedsattningen intritt i deras liv. Det krivs kunskap om
krisreaktioner och fingertoppskinsla fér nir situationen dr mo-
gen. Arbetsterapeuter bor ocksa se hjilpmedel i ett vidare per-
spektiv dn till de hjilpmedel som de sjilva kan forskriva.
Manga vill hellre anvinda sig av sin befintliga telefon och bor
kunna fa hjilp att trina pa den for att bevara sin sjilvstindighet
och kinna sig trygga.

Det ar viktigt att anhoriga tidigt far hjalp och lotsning med
vart de ska vinda sig for att fa reda pa vilken hjilp och vilka
stodinsatser som finns att tillga i hur man kan fa hjilpen, samt
vilka hjilpmedel som finns att tillgd i olika faser av sjukdomen.
Hjilpmedel, mobiltelefoner och smartphones kan vara till stor
nytta for personer med demenssjukdom men det dr viktigt att
de fir dem i tid sa att de hinner ldra sig hur de fungerar och
dirmed kan anvindas pa ett optimalt sitt.

I studien blev det uppenbart att anhorigas behov av att be-
ritta och att prata av sig kring sin allmidnna livssituation ér stor.
I moéten med anhoériga maste utrymme limnas ocksa for detta.
Samtal ger trygga anhériga som 1 sin tur kan skapa 6kad trygg-
het hos den nirstaende. Att initiera anhorigsamarbete och an-
horigsamtal kan vicka en ridsla hos personal for att tiden inte
ska ricka till: "Hur ska vi ha tid med de anhiriga nér vi knappast har
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tid med den ndrstaende?”. Men den undervisningsmetod som an-
vints i denna studie, dir anhoriga tillsammans med personal
samlas i grupp for erfarenhets- och kunskapsutbyte, behéver
inte ta mer tid eller storre resurser 1 ansprak. Med nytinkande
kan anhérigundervisning utformas pa ménga olika sitt. Det
som de anhoriga 1 denna studie kanske uppskattade mest av allt
var att fa tips av varandra. Tro pa gruppens och de anhoérigas
egen kraft, skapa forum dir anhoriga far tillfalle att lira av var-
andra och lir sjilv av dem. I deras samtal kring anhorigskap
vicks manga kreativa idéer.
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Vetenskaplig reflektion

Detta projekt avseende foérvirvsarbetande anhériga och teknis-
ka hjalpmedel dr en participatorisk behovsstudie. Det innebir
att det dr de anhorigas behov, erfarenheter och 6nskemal som
ar 1 fokus for studien och att studien genomférs i samverkan
med anhériga genom hela FoU-processen. Studien syftar till att
ge en fordjupad forstaelse av forvirvsarbetande anhorigas situ-
ation, och i synnerhet av hur och pa vilket sitt teknikstéd kan
hjilpa dem i deras vardag. Studien dr sdrskilt viktig f6r personal
och anhériga, da det finns relativt lite dokumenterat inom om-
radet teknikstod och forvirvsarbetande anhoriga, savil natio-
nellt som internationellt.

Att det dr erfaren personal som har samarbetat direkt med
forvirvsarbetande anhoériga under hela projektet, under ledning
av sakkunnig expertis inom anhorigstod ar en styrka for projek-
tet. Denna sakkunnige och pedagog idr ocksa projektigare for
studien. Med hjilp av innovativa och sekventiella metoder sa
har det lett fram till en djupare och bittre forstaelse for hur
och vilka olika teknikstod som kan hjilpa forvirvsarbetande
anhoriga 1 deras dagliga liv och hur detta skiftar var i anhorig-
vardarprocessen som anhoriga dr i. Pa detta sitt blir studien
ocksa ett viktigt metodologiskt bidrag till omradet eftersom
den utnyttjar en mingd olika metoder for att samrida, diskute-
ra och engagera forvirvsarbetande anhoriga for att underséka
deras isikter, idéer och erfarenheter med slutmil att 6ka med-
vetenheten och forstaelsen for forvirvsarbetande anhoriga
avseende teknikstod. Vidare bidrar studien till att 6ka medve-
tenheten hos personalen om hur de kan rekrytera och samarbe-
ta med en grupp av forvirvsarbetande anhériga nir det giller
teknikstéd. Hittills har det till stor del varit en férsummad
grupp nar det giller teknikstéd. Samtidigt fungerar de kreativa
idéer som genererats av de anhoriga under projektet som en rik
inspirationskalla for designers och producenter inom omradet
nir det giller att utveckla och erbjuda nya produkter och tjins-
ter pa marknaden.
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En formativ utvirdering har tillimpats i studien. Da det ar
en undersokande behovsstudie som genomforts ar det lampligt
att utvirderingen sker kontinuerligt i form av en formativ ut-
virdering 1 motsats till en summativ utvirdering, dir utvirde-
ringen sker en ging i slutet av studien (Patton 2002). Detta
innebdr att utvirderingen inte sker vid en viss tidpunkt, till
exempel mot slutet av projekttiden som traditionellt férekom-
mer i projekt, utan utvirderingen dr en kontinuerlig process
som genomférs under hela projektperioden av dem som ir
direkt involverade i studien. Pa si sitt reflekterar personalen
som deltar i projektet regelbundet Over sitt arbete. Ett arbete
som underlittas genom att de for individuella faltanteckningar
varje vecka.

I faltanteckningar har veckans aktiviteter sammanfattats till-
sammans med en kortfattad reflektion 6ver erfarenheter frin
veckan som gatt, hindelser, aktiviteter, utmaningar, problem
och funderingar i anslutning till arbetsuppgifter i projektet. Pa
detta sitt beaktas de eventuella utmaningar eller problem som
personalen eller deltagarna identifierat och samtidigt reflekterar
de Gver positiva aspekter som personalen eller deltagare identi-
fierat. Frain denna summering identifieras idéer/arbetssitt for
att 16sa problem. Med utgangspunkt fran detta har de skrivit
ner sina planer och funderingar avseende den kommande ar-
betsveckans arbetsuppgifter. Filtanteckningarna har skickats till
projektledaren och den vetenskapliga handledaren. De har ut-
gjort underlag for de projektmoéten som hallits regelbundet
under projektets gaing mellan projektledaren och personalen.

Telefonkonferenser tillsammans med den vetenskapliga
handledaren har ocksa genomforts, sirskilt under de tidiga
faserna av projektet. Radgivning har getts angdende genomfo-
rande och intervjufragorna som skall anvindas till de forvirvs-
arbetande anhoriga. Skriftlig aterkoppling har getts av handle-
daren avseende analysen av intervjuerna med de anhoriga.
Handledaren har ocksa funnits tillginglig fér rad och stéd un-
der projektettiden. Enklare fragor har hanterats via e-
postkontakt. Hirigenom har kvaliteten pa forsknings- och ut-
vecklingsprocessen kunnat garanteras.
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Avslutande kommentarer

Studien har mynnat ut i flera tankar och rekommendationer.
Studien visar att ritt hjilpmedel, ritt anvint och 1 ritt tid fyller
en viktig, anhoérigstodjande funktion. Grundliggande ir att
hjalpmedelsanvindning, som st6d till anhoriga, maste ses i ett
storre sammanhang dir nyckeln till framgang dr samarbete.
Med den metod som anvints vid genomférandet av detta pro-
jekt har vi velat visa pa hur en dialog mellan anhériga och per-
sonal ger positiva effekter f6r den anhérige savil som for den
nirstiende och personal. Vir modell dr enkel. Den visar pa ett
torhallningssitt som i mycket handlar om mod att viga — och
en vilja att ocksa ha den anhdrige 1 fokus. Férhoppningsvis har
vi genom resultatet i denna studie inspirerat andra att ga sam-
ma Vvag.
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Bilaga 1.

Bakgrundsdata — anhoriga
Namn:

Intervju/workshop:

Datum:
Skriv girna pa baksidan om denna sida inte racker tilll

Lite fragor nar det galler dig

Vilken/vilka sjukdomar/funktionsnedsittningar har din
NATSTACNAE:. ottt ———

Slutligen

Hur rekryterades du till att vara med hir:

EH, Mitt 1 livet HI projekt, 27.2.12.
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Bilaga 2.
Intervjuguide ADL — taxonomin

1. Hur ser en vanlig dag/vecka ut for dig som anhé6rig?

2. Vad g6r du for att hjilpa och stédja din nirstaende?

3. ADL-taxonomin, tartbit for tartbit (inte bara rent prak-
tiskt utan behovs paminnelse/tillsyn?). (Utfors aktivite-

ten sikert?)

e Finns det nagot problem f6r din nirstiende inom
detta omrade?

e Har din nirstaende idag nagot hjilpmedel f6r att
16sa detta problem?

e Har du nigon idé om hur problemet skulle kunna
minskas?

4. Vad anser du som anhdrig att det storsta problemet ar?

5. Kan du tinka pa nagonting som kunde hjilpa dig som
anhorig?

e Anvinder du ndgra hjilpmedel?
6. Vad lingtar du efter?

7. Skulle du kunna tinka dig att féra anteckningar Gver
din roll som anhoérig under nidgon/nagra veckor?

GM, SF, CO, EH, Teknikstéd, Yrkesverksamma Anhoriga HI ”Mitt i livet”
projekt, varen 2012.
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Bilaga 3
ADL Taxonomin

[ samtatinterviu Analys av ADL-farméga

[ observation |
Beddmningsplats: Behandlare: Personnr/kod:
Namn: |
Adress/avd:

Behandlingsperiod:

Tel:
Diagnos/unk.neds: |

Fortlyting, 0

mﬁwwu

o -
o=
8 kroppsvirdr  Kommunt™
Skiltge)

Kommentarer:

ADL-Taxonomi, Version Ill, december 1999
Sonn U & Térnquist K
matorisl Bisgomna 1 o

| varkaambot

Adapterad fran Sonn U, To6rnqvist, Svensson E. (1999). The ADL

Taxonomy — from individual categorical data to ordinal categorical

data. Scand J Occup Ther, 6, 1120.
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Bilaga 4.
Intervjuguide for anhorigintervju
enligt KASAM

Meningsfullhet/motivation

1.

&

Har du varit delaktig i valet av hjilpmedel, pa vilket
satt?

Kunde du péaverka vilket hjalpmedel det blev?

Hur kinner du for detta hjalpmedel?

Har du tidigare erfarenheter av denna typ av hjilpme-
del?

5. Vilka forvintningar har du pa detta hjilpmedel?
Begriplighet
6. Vad har du f6r mal med detta hjilpmedel?

7.
8.

10.

11.

12.

13.

Ar det tydligt for dig hur hjilpmedlet ska anvindas?
Vilka krav stalls pa dig for att det ska fungera med detta
hjalpmedel?

Vilken information har du fatt? Hur har kommunika-
tionen varit med forskrivare/forsiljare?

Hur ér bruksanvisning och anvindarinformation kring
detta hjalpmedel?

Ar du och din nirstiende éverens nir det giller anvin-
dandet av hjilpmedlet.

Kan du se nagra etiska dilemman i och med anvindan-
det av detta hjilpmedel?

Hur fungerar samspelet mellan dig som anhérig — din
nirstdende och ordinatéren/hemtjinst nir det giller
detta hjdlpmedel?

Hanterbarhet

14.

Har du de resurser/den kunskap som krivs for att det-
ta hjilpmedel ska fungera optimalt?
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15. Besktiv din coping/strategier for att hantera eventuella
problem kring hjalpmedlet?

16. Kan du se nagra praktiska problem i och med anvin-
dandet av detta hjialpmedel? Bide yttre och inre?

17. Hur fungerar uppfoljningen av ordinerade hjilpme-
del/ink6pta hjilpmedel?

(Adapterad frin Antonovskys KASAM teori, Antonovsky, A. (1991). Hil-
sans mysterium. Natur och Kultur, Stockholm).

GM, CO, Teknikstdd Yrkesverksamma Anhériga, ”Mitt 1 livet projekt” HI,
Stockholm, december 2012.
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