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Abstrakt

Syftet med denna studie ar att identifiera vad som underlattar eller hindrar inférandet av
tekniska hjalpmedel for att framja halsan fér personer med en minnessjukdom och hens familj,
enligt Osterbottens minnesskotare.

Fokusgruppintervjuer med 11 minnesskétare i Osterbotten gérs och materialet analyseras med
kvalitativ innehallsanalys. Det resultat som stiger fram &r, att om man 6nskar implementera
tekniska hjalpmedel for att stdda hemmaboendet sa ska sjalva behovet av hjalpmedlet komma
fran personen med en minnessjukdom och hens narstaende. Genom ett salutogent perspektiv
och tidig implementering av tekniska hjalpmedel har man basta férutsattningar att na halsa och
trygghet for bade personen med en minnessjukdom och hens narstaende. Narstdende far
samtidigt avlastning. Tekniken ska underlatta och stdda, inte ersatta mansklig kontakt.

De viktigaste faktorerna, som gynnar en etisk implementering av tekniska hjalpmedel ar, att en
person med en minnessjukdom och hens narstaende far information i ett tidigt skede, nar
personen med en minnessjukdom férhoppningsvis annu har sjukdomsinsikt och att personen
med en minnessjukdom uttrycker sitt samtycke till exempel i form av en vardvilja. D& ges
personen mojlighet till delaktighet och sjalvbestdmmande och integriteten beaktas.

Minnesskotaren ar den forsta personen, som personen med en minnessjukdom och hens
narstdende kommer i kontakt med, nar de soker hjalp pa grund av minnesproblem.
Minnesskdtaren har darfor en nyckelroll med tanke pa tidig intervention. For att minnesskétaren
ska lyckas med det behdver hen mera skolning om tekniska hjalpmedel. Minnesskoétarna
behdver dven ett utdkat samarbete sinsemellan for diskussioner kring verksamhetssatt och for
att skapa en gemensam vardegrund. Tillsammans ar minnesskotarna starkare och kan paverka
till ett vardigt liv for personen med en minnessjukdom och hens narstdende.

Sprak: svenska Nyckelord: tekniska hjalpmedel, minnessjukdom, etik, salutogenes
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Tiivistelma

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittad, mika helpottaa tai vaikeuttaa teknisten
apuvalineiden kayttoonottoa, edistamaan henkildiden joilla on muistisairaus ja heidan
perheidensa terveytta.

Kohderyhma haastatteluja tehdaan Pohjanmaan 11:lle muistihoitajille ja aineistosta tehdaan
laadullisen sisaltéanalyysin. Tulos mitd nousee esille, on, ettd jos halutaan teknologisia
apuvalineitd tukemaan kotona asumista niin, tarpeen on tultava henkiloltd jolla on
muistisairaus ja hanen omaisiltaan. Lahtien salutogeneettisestd nakdkulmasta ja
apuvalineiden varhaisesta implementoinnista, saadaan parhaat edellytykset terveyden ja
turvallisuuden saavuttamiseksi seka henkildlle, jolla on muistisairaus etta hanen omaisilleen.
Omaisille saadaan samalla helpotusta. Tekniikan taytyy helpottaa ja tukea, ei korvata
ihmiskontakteja.

Tarkeimmat tekijat, jotka suosivat eettista, teknisten apuvalineiden implementointia ovat etta
henkilé jolla on muistisairaus ja hanen omaisiensa saavat tietoa aikaisessa vaiheessa kun
henkil6lla jolla muistisairaus toivottavasti tiedostaa sairauden ja ilmaisee suostumuksensa
hoitotahdon muodossa. Silloin henkildlle annetaan mahdollisuus osallistumiseen ja
itsemaaraamiseen ja koskemattomuuden suoja huomioidaan.

Muistihoitaja on ensimmainen henkild, johon henkil6 jolla on muistisairaus ja hdnen omaisiensa
saavat yhteyden kun he hakevat apua muistiongelmiin. Muistihoitaja on siksi avainasemassa
ajatellen varhaista puuttumista. Jotta muistihoitaja onnistuisi tassa han tarvitsee enemman
koulutusta teknisistd apuvalineistd. Muistihoitajat tarvitsevat myds laajempaa yhteisty6ta
keskendan keskusteluille toimintatavoista ja yhteisen arvoperustan luomiseksi. Yhdessa
muistihoitajat ovat voimakkaampia ja voivat vaikuttaa ihmisarvoiseen elamaan henkildlle jolla
on muistisairaus ja hanen omaisilleen.

Kieli: Ruotsi Avainsanat: tekniset apuvdlineet, muistisairaus, eettinen,
salutogeeninen lahestymistapa
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Summary

The purpose of this study is to identify what facilitates or hinders the introduction of assistive
technology in order to promote the health of people with a memory disorder, and for their
families.

Focus group interviews where made with 11 memorynurses in Ostrobothnia and a qualitative
content analysis of the material where performed. If one wish to implement technology to
support living at home, then the need for aid should come from the person with a memory
disorder and his/her family. Through a salutogenic perspective and early implementation of
assistive technology, the best conditions to meet health and security for both the person with a
memory disorder and his/her family and in addition, give relief to family, are met. Technology
should facilitate and support, not replace human contact.

The main factors, that favour an ethical implementation of assistive technology is that a person
with @ memory disorder and his/her family is informed in time. And that the person with a
memory disorder expresses his/her consent, for example, in the form of a care will when the
person with a memory disorder, hopefully still has insight into his/her own medical condition.
Then the person is given the opportunity for participation and self-determination and integrity is
taken into account.

The memorynurse is the first person, that the person with a memory disorder and his/her family
comes in contact with, when seeking help because of memory problems. The memorynurse
therefore has a key role to play with regard to early intervention. For the memorynurse to
succeed with that, he/she need more training about assistive technology. Memorynurses need
even greater cooperation among themselves for discussions on working methods and to create
a common set of values. Together, the memorynurses are stronger and can influence to a
dignified life for the person with a memory disorder and his/her family.

Language: Swedish Key words: assistive technology, memory disorder, ethics,
salutogenesis
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1 Inledning

Andelen aldre 6kar i vart samhalle. Som exempel kan ges att vi idag har en forsorjningskvot
pa 0,5. Det betyder att 100 personer i arbetsfor alder forsorjer 50 aldre personer. Ar 2030
kommer samma 100 personer i arbetsfor alder att forsorja 70 personer. Forsorjningskvoten
kommer da att vara 0,7. Befolkningsstrukturen blir aldre (Sotkanet, 2017). Vi lever langre
tack vare var fina halso- och sjukvard. Men med hog alder foljer ofta sjukdomar och/ eller
funktionsnedséattningar. Som exempel har antalet personer som doétt i minnessjukdomar mer
an fordubblats under de senaste 20 &ren (Statistikcentralen, 2010). Aldres omsorgsbehov gor

stora hal i den offentliga ekonomin.

Finland ar just nu mitt i stora forandringar gallande hur bland annat den framtida varden ska
ordnas. Vardreformen, aven kallad SOTE-reformen (SOTE kommer fran finskan: sosiaali ja
terveys), ar tankt att rada bot pa ojamlikheter mellan kommuner vad betraffar tillgangen till
vard- och héalsovardstjanster. Man har dven kommit fram till att det finns ineffektiva
verksamhetsprocesser som man dnskar géra smidigare. Man vill ge alla ménniskor likadana
mojligheter till social-, halsovard- och sjukvardstjanster och samtidigt vill man minska pa
halso- och vélfardsskillnaderna. For att lyckas genomfora denna stora reform har man startat
olika spetsprojekt i Finland. Har i landskapet Osterbotten satsas det pa spetsprojektet:
Hemvard for aldre utvecklas och narstdendevarden for alla alderskategorier forbattras,
(Kehitetdan ikaihmisten kotihoitoa ja vahvistetaan kaikenikdisten omaishoitoa, ldkkaat ja
omaiset, 1&0). Malet ar att skapa en samordnad helhet av servicen till de aldre som é&r
Klientorienterad och  kostnadseffektiv, jamlik och tillganglig (Social- och

hélsovardsministeriet, 2017; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2017).

”Personer-med-en-minnessjukdom” (harefter PMM) dr storst av alla sjukdomsgrupper som
ar i behov av dygnet runt vard. Den vanligaste orsaken till att de flyttar fran eget hem till
effektiverat serviceboende &r att narstdendevardaren inte langre klarar av eller orkar varda.
I Institutet for hilsa och vilfards och Alzheimer centralférbunds senaste ”Muistibarometri”-
undersokning framkommer det att PMM och hens narstaende inte far tillrackligt med stod
for att PMM ska kunna bo hemma. En PMM kan leva ett tryggt och gott liv en langre tid
hemma och med mindre kostnad endast om hen och hens narstaendevardare far de

stodfunktioner som de behdver. (Finne-Soveri, et.al. 2015, 37).

Man kan stéda hemmaboendet och nérstaendevardarna pa manga olika satt. | Kaypéahoito

(Rosenvall, 2017, 35) foreslar man bl.a. rehabiliterande atgarder som stoder autonomin,
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atgarder i ratt tid ss hemvard, trygghets alarm, matservice och hjalpmedel, 16sningar som

tryggar sakerheten och anvandning av kognitiva hjalpmedel.

Respondenten arbetar som minnesskotare pa Korsholms HVC och har totalt drygt 13 ars
erfarenhet av att pa olika satt arbeta med PMM och hens familjer. Minnesutredningarna hor
idag under geriatriska polikliniken som startade pa Korsholms HVC varen 2016. Till
verksamheten hor &ven att hjalpa och stoda skdéra dldre. HVC onskar fortsattningsvis
utveckla geriatriska poliklinikens verksamhet for att kunna tillgodose de &ldres behov sa bra
som mojligt. Respondenten har tidigare dven arbetat som rehabiliteringshandledare for
lungsjuka vuxna och har da kommit i kontakt med olika tekniska hjalpmedel som stoder

autonomin och hojer livskvaliteten for personer med en kronisk lungsjukdom.

Respondenten har ytligt diskuterat anvéndningen av tekniska hjadlpmedel med andra
minnesskotare i Osterbotten och upplever att det varierar ganska mycket, huruvida PMM
anvander tekniska hjalpmedel eller inte. Det verkar finns en viss ojamlikhet gallande
tillgangen till hjalpmedel i landskapet. | diskussionerna framkommer ocksa att temat &r
hogaktuellt, eftersom alla minnesskotare vill hitta I6sningar for att PMM ska kunna bo
hemma sa lange som majligt, med en god livskvalitet. Det finns sakert individuella lésningar
som kunde underlatta vardagen for PMM och hens narstaende, for en mer halsoframjande,
trygg och autonom vardag. Det skulle aven bli billigare for samhallet om man lyckas skjuta
behovet av dygnet runt vard langre fram pa livskurvan. Forskning visar att tekniska
hjalpmedel kan vara till hjalp om de insétts vid ratt tidpunkt. Tekniska hjédlpmedel har
diskuterats i tiotals &r men syns det ocksa i hemvarden? Vilka tekniska hjalpmedel finns det
och i vilken utstrackning anvands de har i Osterbotten? Vilken roll har minnesskotarna i
detta sammanhang? Minnesskétarna i vart nya blivande landskap borde ju ocksa se 6ver sitt
hus och ha en samordnad helhet av servicen till de &ldre, som &r klientorienterad och
kostnadseffektiv. Med detta som bakgrund till varfor PMM, deras familj, deras
livssammanhang, deras lika rattigheter som alla andra i samhéllet och mgjlighet till autonomi
(om da med hjalp av ett hjalpmedel) ar saker som ligger respondenten varmt om hjartat.
Uppdraget har getts av minneslakaren pa Korsholms hvc/ geriatriska polikliniken. Med
arbetsgivaren har gjorts ett skriftligt avtal.



2 Syfte och fragestallning

Jag har av min arbetsgivare fatt till uppgift att se narmare pa anvandningen av tekniska
hjalpmedel bland PMM i vart landskap Osterbotten, samt minnesskétarnas erfarenheter av

dem.

Syftet &r att identifiera vad som underlattar eller hindrar inférandet av tekniska hjalpmedel
for att framja halsan for personer med en minnessjukdom och hens familj, enligt
Osterbottens minnesskotare.

1) Vilken ar minnesskotarnas erfarenhet av anvandningen av tekniska hjalpmedel bland
PMM och hens familj?

2) Vilka etiska problem upplever minnesskotarna, i diskussioner om tekniska
hjalpmedel at PMM?

3) Vilken roll upplever minnesskétarna att de sjélva har, nar det kommer till att hjélpa
PMM och hens familj, att na hélsa med hjalp av tekniska hjalpmedel?

3 Bakgrund och utgangspunkter

Hér kommer att redogoras for vad minnessjukdom ar och innebar for den som insjuknar men
aven vad det innebar for narstdende och hela samhallet. Minnesskatarens roll &r av betydelse
I detta sammanhang och det kommer att forklaras narmare. Sen foljer vad respondenten
menar med tekniska hjalpmedel och farska reflektioner kring valfardsteknologin i Norden.

Slutligen presenteras vad lagstiftningen séger kring hjalpmedel vid funktionshinder.

De tekniska hjalpmedlens betydelse, som en del av rehabiliteringsprocessen kommer att

belysas genom en redogorelse fran en del tidigare projekt och forskningar.

I diskussioner om tekniska hjalpmedel kopplat till PMM &r det nddvandigt att ta stéllning
utgaende fran en etisk synvinkel och darfor har respondenten valt sjukskétarens etiska
riktlinjer som referensram. Dessutom onskar respondenten visa pa méjligheterna om man

ser pa PMM och hens livssituation ur ett salutogent perspektiv.



3.1 Minnessjukdomar beror alla

Att bli dement hor inte till ett normalt aldrande utan det beror pa en sjukdom i hjarnan som
skadar den kognitiva funktionsformagan. Demenssjukdomar (kallas aven minnessjukdomar)
ar ganska vanliga, de ar kroniska och de leder smaningom till ett okat hjalpbehov. En person
klassas inte som dement om det enda funktionshindret ar férsamrat minne. Man ar dement
forst nar man far ytterligare ndgot annat kognitivt funktionshinder som till exempel
svarigheter att tanka abstrakt, ett forsamrat omdome och svarigheter med praktiskt utférande,
samt orienteringssvarigheter i tid och rum samt kommunikationssvarigheter. Avvikelserna
ska da vara sa tydliga att de stor vardagen (Solomon, Kivipelto & Winblad, 2007, 383 - 384).
Begreppet demens &r ett syndrom och inte en sjukdom i sig. Det & en minnessjukdom som
leder till att man blir dement. | Sverige har man dven borjat tala om neurokognitiv svikt.
(Basun, Skog, Wahlund & Wijk, 2013, 12).

Vid Alzheimers sjukdom blir det forst problem med narminnet och personen med
minnessjukdom borjar skriva lappar for att komma ihag, forlagger sina saker och hamnar att
leta mycket. De upprepar sig med bade det de sdger och det de gor. Vartefter Alzheimers
sjukdom framskrider, langsamt och jamt, far man smaningom svarigheter med exekutiva
funktionsformagan, vilket innebar svarigheter att planera och utféra malinriktade
handlingar. Man kan ha svart att hejda ett oonskat beteende och man far svart med att anpassa
sig. | praktiken syns det som att man kan bli passiv och man far svarigheter med att planera
och utfdra olika handlingar som att handla, koka mat, betala rékningar (Solomon, et.al. 2007,
388). Vid Alzheimers sjukdom bevaras de sociala formagorna ganska lange sa det kan vara
svart for utomstaende att marka, i borjan av sjukdomsforloppet, att nagon faktiskt har
Alzheimers sjukdom. Smaningom borjar PMM dra sig fran krangligare tillstaliningar som
kraver mera uppmarksamhet och tankeverksamhet. De tappar &ven sjukdomsinsikten och
fornekar sina besvér. Vartefter sjukdomen framskrider borjar &ven beteendet férandras. Man
kan fa angest, man kan bli deprimerad, man kan fa vanforestallningar och man kan bli
aggressiv (Alzpoint, 2013). Alzheimers sjukdom ar en obotlig sjukdom som leder till déden.
Under sin sjukdomstid dr man saledes i1 olika “faser” med olika grad av kognitiv
funktionsnedséattning. Man talar om tidig, lindrig, medelsvar och svar fas. (Basun, 2013, 13,
24; Alzpoint, 2013).

Vaskular demens eller blodkérlsrelaterad minnessjukdom, dr den féljande vanligaste
minnessjukdomen efter Alzheimers sjukdom och handlar om hur vél blodet nar fram till

hjarnvavnaden med syre och néring. Symptomen vid vaskular demens &r delvis som vid
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Alzheimers sjukdom men beroende pa var blodkarlsforandringarna sitter paverkas olika
funktioner och forloppet kan variera fran att komma plétsligt och stegvis till att komma
smygande och jamt. (Solomon, et.al. 2007, 389 - 394).

Forutom dessa tva minnessjukdomar finns ocksa t.ex. frontallobsdemens, Lewy-kropps-
demens, Parkinson-demens och alkohol-demens. Det finns dven andra sjukdomstillstand
som leder till kognitiv svikt, som t.ex. depression, Biz-vitaminbrist, eller hjarntumdorer.
(Wahlund, 2013, 56 - 61).

Minnessjukdomarna leder smaningom till att man inte klarar sig sjalvstandigt utan man
behdver hjalp av annan person. Nedan foljer litet kort om narstaendes situation och om hur

minnessjukdomarna paverkar i samhéllet i stort.

3.1.1 Individen och hens familj

Ju dldre man blir desto storre &r risken att insjukna i Alzheimers sjukdom, som &r den
vanligaste minnessjukdomen. Vid Alzheimers sjukdom sa lever man vanligtvis i 10 - 12 ar
till efter att man har fatt sin diagnos men det finns variationer pd 5 - 20 ar (Alzpoint, 2013).
Allt eftersom en minnessjukdom framskrider blir man mer och mer hjalpbehdvande. Oftast
ar det personen som star narmast, dvs. partnern eller ett barn som blir den som hjalper. Den

narstaende blir smaningom en narstaendevardare.

Man brukar séga att en minnessjukdom ar de anhdrigas sjukdom. | Finland finns det cirka
350 000 narstaendevardare. Av alla narstaendevardare far ca. 42 500 ett arvode av sin
hemkommun. Arbetet &r ofta bade fysiskt och psykiskt tungt och man kan behdva stod och

avlastning for att orka. (Gehring, Heino, Kaivolainen & Purhonen 2015, 6).

Mera teknologiska losningar borde utnyttjas i varden av minnessjuka. Overlag verkar
narstaendevardare positivt instéllda till teknologin men det finns alltfor sma mojligheter att

testa och prova. (Valkonen, 2012).

Respondenten kallar harefter PMM:s anhoriga for narstaende oberoende av om de far

ersattning fran kommunen for sitt uppdrag eller gj.



3.1.2 Samhallet

Ar 2009 var 15 % av den vanligaste dodsorsaken for personer 6ver 80 ar en minnessjukdom.
Under de senaste 20 aren har antalet fordubblats (Statistikcentralen, 2010). Man uppskattar
att det i Finland finns 100 000 personer som har lindrig minnessjukdom, 93 000 med
medelsvér till svar minnessjukdom. Arligen kommer det 14 500 nya, personer dver 64 &r,

som insjuknar. (Finne-Soveri, et. al. 2015, 12).

Minnessjukdomarna orsakar en stor samhallskostnad som i huvudsak uppstar just pa grund
av ett stort behov av omsorg och vard. Ar 2015 bestod minst 72% av kostnaderna for dygnet

runt vard, av kostnader pa grund av minnessjukdomar. (Finne-Soveri, et. al. 2015, 12).

Ar 2010 raknar man att kostnaderna for vard pé institution kostar samhéllet i genomsnitt
46 000€ per person och ar, medan hemvard kostar 19 000€/ pers./ar. Den dyraste patienten
for samhallet ar den odiagnostiserade minnespatienten. Hen anvénder social- och
hélsovardstjanster i tid och otid, helt okontrollerat. Idealet ar att komma i tid for
undersokning, alternativt styras till det s& man far ratt vard och information. Tyvarr finns det
fortfarande gott om negativa attityder gallande minnessjukdomar vilket kan vara orsaken till
att man inte kommer sig till vard. Man vill inte bli stamplad. Men alla méter vi PMM i
samhaéllet, som narstaende, granne eller kamrat. Samhallet som helhet, kommersiella foretag,
media — precis alla borde vi bemdta uppmuntrande och accepterande sa att PMM stérks i sin
sjalvkansla och kanner sig jamlik med alla andra i samhéllet. Pa sa vis lyckas vi med ett
minnesvanligt samhalle. (Social- och halsovardsministeriet, 2012, 7, 11 — 12; Finne-Soveri,
2015, 4).

Finland har ett nationellt minnesprogram for aren 2012 — 2020 med hela 32 atgarder vilka
borde utféras for att battre forebygga och diagnostisera minnessjukdomar samt varda PMM.
Malet ar ett minnesvanligt Finland. Bl.a. borde man ta vara pa forskningsresultat fran den
internationellt kanda FINGER-undersékningen som gjorts i Finland och som visar pa att en
halsosam, aktiv livsstil har betydelse for hjarnhélsan (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos,
2017). Kommunerna och tredje sektorn borde samarbeta mera med tanke pa att ordna
aktiviteter som stdder hjarnans funktioner. Man borde dven uppmuntra aldre till att géra upp
sin vardvilja. Kommunerna borde bl.a. se till att det finns fungerande vard- och servicekedjor
och att det finns utskrivet ansvarspersoner. | planen om hur minnesprogrammet ska
verkstéllas poangteras ocksa bl.a. rehabilitering, fungerande hjalpmedelsservice och

informationsteknik. (Finne-Soveri, 2015, 16).
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Om PMM bor hemma med hemvard kommer &ven andra aspekter med i bilden. 1
korrespondens via elektronisk post med specialplanerare Helenius (2.11.2016,
juha.helenius@poliisi.fi/ Poliisiammattikorkeakoulu/ Tutkimus, kehittdminen ja innovaatiot)

har respondenten fatt statistikuppgifter angaende uppdrag de haft gallande sékning av PMM
som forsvunnit. Ar 2012 gjordes i Finland 1262 sokningar av polispatruller. Ar 2013 soktes
2090 PMM, ar 2014 soktes 2957 PMM och ar 2015 var uppdragen 2962 st. En sokning tar i
genomsnitt 44,8 minuter. Aven detta blir en kostnad for samhallet och behovet ser ut att véxa

frén ar till ar.

3.2 Minnesskdtaren och minneskoordinatorn

Befattningar som demensradgivare, minnesskétare, minnesradgivare borjade komma i slutet
pa 1990-talet och bérjan pa 2000-talet. Tidigare kunde det vara en psykolog som gjorde
kartlaggning av minnet med en CERAD-test (Erkinjuntti & Huovinen, 2001, 111). Det &r
ocksa vid denna tidpunkt som man frangar begreppet demens som sjukdom och benamner
minnessjukdomarna vid sina sjukdomsnamn istéllet (Hallikainen & Maonkare, 2014, 17).
Minnespolikliniker och -radgivningar uppstod ofta via nagot projekt eller i samarbete med
den tredje sektorn i borjan pa 2000-talet (Huhtaméki-Kuoppala, 2008, 60).

Med minnespoliklinik menas ett mangprofessionellt halsovardsteam som &r specialiserade
pa diagnostik och vard av minnessjukdomar. Med minnesskotare menas en person inom
hélsovarden som é&r specialiserad inom varden av progredierande minnessjukdomar.
Minneskdtaren samarbetar i par med lakaren med diagnostiseringen, varden, radgivningen
och uppféljningen. Med minneskoordinator menas en person inom halso- eller socialvarden
som &r specialiserad inom varden av progredierande minnessjukdomar vars ansvarsomrade
ar att koordinera varden, forutspd problem och hitta I6sningar pa dem tillsammans med

familjen. Aven minneskoordinatorn samarbetar med lakaren. (Suhonen, et.al. 2008, 10 - 15).

Vid utredning av minnesproblem ar minnesskotaren ofta den person man forst kommer i
kontakt med. | Kaypa hoito (Rosenvall, 2017) star de nationella rekommendationerna for
hur en minnesutredning ska utféras. Minnesskotaren ar ofta den som gor sjalva
kartlaggningen av minnet (CERAD-test och intervju med narstdende) och uppféljningar
(bedémning av den symptomlindrande medicinens effekt) medan minneskoordinatorn
hjalper och stoder i hemmet, foreslar dagverksamhet och dylikt. Bada samarbetar med
lakaren i diagnostiseringsskedet, varden och i uppféljningen. Ibland finns det i en kommun

endast minnesskaétare, som da innehar bada rollerna. (Rosenvall, 2017, 35)
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Bade minnesskotare- och minneskoordinator-titlar anvéands sida vid sida, uppgifterna kan
vara ganska lika eller variera nagot. Minnesskétaren, -koordinatorn ar familjens ansvars-,
stod- och kontaktperson. For en sa lyckad vard som mojligt ar det bra om familjen kan ha
samma minnesskotare vid uppféljningarna och som de kan kontakta sjalva vid behov. Det
stoder hemmaboendet. (Nukari & Mdnkare, 2014, 203).

Andra faktorer som stéder hemmaboendet ar forsta informationskurser, anpassningskurser,
foreningar och fortlépande stdd och végledning av minnesskotaren. Fysioterapi, ergoterapi,
hemrehabilitering och andra motionsgrupper uppratthaller fysiken. Hjalpmedel,
minneshjalpmedel och bostadsoméandring kan vara till hjalp for att stéda autonomin och den
egna aktiviteten. Dagcenter, minnesgrupper eller grupper for likstallda ger bra social
stimulans. En saklig medicinsk vard forlanger ocksa hemmaboendet och innefattar ratt
medicinering for minnessjukdomen och eventuella beteendestdrningar. Man behdéver ocksa
tanka pa faktorer som forvarrar situationen, sa som dalig naringssituation, tobaks- och
alkoholanvédndning och oldmplig medicinering och strava till att motivera till en
héalsoframjande livsstil. Eventuella andra sjukdomar behover ocksa skotas. Ratta
stodfunktioner i ratt tid kan forlanga hemmaboendet. Stodfunktioner kan vara till exempel
hemvard, matservice, vantjanst, fardtjanst, intervallvard. Det som 6kar tryggheten i hemmet
kan vara trygghetslarm, brandalarm, dorralarm, spisvakt och att man tryggt kan ta sig fram.
Hur &r det till exempel med belysningen, trappréacken och hala golv? Med direktdebitering
av rakningar och intressebevakning kan man minska pa ekonomiska grubblerier. Finansiella
stodformer &r medicinersattning och vardbidrag samt stod for narstaendevard. Att narstaende
far stod och egen tid och ledighet, dvs. avlastning, & mycket viktigt for att hemmaboendet
ska lyckas. (Rosenvall, 2017, 35 - 36). Allt detta diskuteras med minnesskotaren pa
uppfoljningarna.

Det finns rekommendation pa att det behévs en minneskoordinator per 10 000 invanare dar
15% ar 6ver 65 ar. Det optimala antalet familjer minneskoordinatorn har ansvar for ar da 50
- 60 familjer (Suhonen, et.al. 2008, 13). N&r man jamfoér denna rekommendation med hur
det ser ut i Osterbotten gallande forhallandet antal invanare per minnesskotare sa ser vi att
antalet minnesskotare/ -koordinatorer kunde vara klart fler. | sodra Osterbotten
(kommunsammanslagning K5 — Narpes, Kristinestad, Kasko, Korsnéds, Malax) finns en
minnesskotare pa 12 575 invanare och dar ar hela 29,6% av invanarna éver 65 ar. | Vasa
finns en minnesskotare pa 16 905 invanare. | Laihela &r motsvarande siffra 8139. | Korsholm
och Voré (K2) 13 032 och i norra Osterbotten (K4 — Jakobstad, Nykarleby, Pedersore,

Larsmo) finns 8027 invanare per minnesskotare. Se tabell 1 for att se invanarantal per
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kommun-omrade/ kommunsammanslagning samt hur manga minnesskotare det finns i varje

omréade.

Tabell 1. Invanarantal per kommun-omrade/ kommunsammanslagning

Inv. K5 Inv. Vasa Inv. Laihela Inv. K2 Inv. K4
25150 67620 8139 26064 40136
29,6% >65ar 19,1% >653ar 21% >65ar 21,5% >65ar 23,2% >65ar
Antal minnesskotare: 2 [Antal minnesskotare: 4 [Antal minnesskotare: 1 |Antal minnesskotare: 2|Antal minnesskotare: 5

(Nori, 2017)

Fysiskt ar minnesskétarna fler @n i tabellen ovan men vissa arbetar forkortade arbetstider.
Minnesskétaren pa VCS, neurologiska polikliniken, ar inte medraknad eftersom hon inte hor

till primarvarden.

3.3 Tekniska hjalpmedel

Redan ar 1994 i forsta numret av Muisti-tidningen, finns en artikel om tekniska apparater i
hemvarden av PMM (bl.a. spisvakt, medicinpaminnare, sokapparat) sa sjalva maojligheten
att utnyttja tekniken ar en diskussion som har pagatt lange i Finland, drygt 20 ar (Muistiliitto,
2017, 33). Geronteknologi foddes som skoldmne och vetenskap pa slutet av 1980-talet
(Nordlund, et.al. 2014, 6).

Tekniska hjalpmedel for kognitiva funktioner kan stédja och uppratthalla funktionsformagan
for en person som har en minnessjukdom. De stdder sjalvstandigheten och sjalvsékerheten,
okar tryggheten och hjalper till att forverkliga en battre vard. Tekniska hjalpmedel
underlittar uppratthallandet av sociala kontakter. Aven narstaende kan ha nytta och gladje
av tekniska hjalpmedel (Stakes, 2008, 13). Tekniska hjalpmedel kan &ven ersatta brister och
bromsa att sinnena forsamras. Med tekniken inom social- och halsovard kan man stéda ett
gott liv, manniskovardet, sjalvbestammanderatten, delaktigheten, ménniskovardig vard och
omsorg. Tillgangen till teknik som anses nodvéandig ska vara rattvis, jamlik och latt
tillganglig. Men individers privatliv och integritet maste respekteras och man har rétt att
tacka nej till anvandningen av teknik (ETENE, 2010, 3 - 5). En PMM som bor ensam och
vars minnessjukdom &r langt framskriden kan inte forvantas handskas med teknologin pa ett
tryggt satt. Det &r tvivelaktigt huruvida det ar ratt att ha en PMM med kognitiva
funktionsférmagan pa svar niva, ensam hemma, med stéd av endast 6vervakningsteknologi.

Det ar inte heller forsvarbart att ha en person inlast. Om en narstaende anvander sig av
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overvakningskamera och Gvervakar/vakar 6ver PMM behdver hen ha tillstand av antingen
PMM eller hens intressebevakare. (ETENE, 2010, 10 — 13).

Det finns gott om hjalpmedel men det ar krangligt att veta hur man far ett hjalpmedel. Hur
beviljas de och vem betalar? Hjalpmedel kan beviljas av halsovardscentralen eller FPA, fran
kommunens socialcentral eller nagot forsakringsbolag. Olika sjukhus och kommuner kan ha
olika kriterier for vad som beviljas. Pa vissa stallen far man sitt hjalpmedel bekostat och pa
andra stallen maste man sta for kostnaderna sjalv. Anvandningen av servicesedlar ger samma
problem. Det blir ojamlikt. De som vet och kan och har ekonomiska resurser utnyttjar
mojligheten bast, medan andra lamnar i klam. Tillvagagangssatten borde vara mera jamlika
och servicehandledningen borde effektiveras. (ETENE, 2010, 9).

Respondenten 6nskar dven namna valfardsteknologin rent allmant och menar da inte bara
tekniska hjalpmedel at PMM utan teknologin som gynnar alla i samhéllet. For att lyckas med
implementering av teknik sa ska man utga fran anvandarnas behov och anvéandarna bestar
av manga olika grupper, tex. aldre personer, PMM eller personer med fysisk
funktionsnedsattning, narstaende och vardpersonal. Alla har olika kunskap och behov. Bland
vissa finns aven ett visst motstand och férdomar. Teknik behdver implementeras forsiktigt,
sd man hinner vénja sig. Det behdvs utbildning i att anvanda tekniken men &ven i etiska
fragestillningar (Persson & Folke, 2016, 47 - 50). Aven vikten av universell design
podngteras. Valfardsteknologin ska inte vara stamplande utan ska kunna anvéndas
oberoende funktionshinder eller ej. For att lyckas med implementeringen av
vélfardsteknologin som stéd, borde man se pa kombinationen “mansklig-och-teknisk-
personlig-assistans”. Man borde dven fa bort stuprérstinkandet mellan olika samhélleliga
stodinsatser (som ex. i Finland: den mellan social- och halsovard). Man borde alltid borja
med att frdga den det berdr: ”Vad dr viktigt for dig?” Inom offentliga sektorn borde man
dven gora “teknikignorans till en forbjuden tanke” och man borde boérja med
omsorgsverksamheten dar behovet av att andra tankesatt &r som storst (Jonsson & Hedvall,
2016, 52 - 55). Nordens valfardscenter upplever att det ar hog tid att ga vidare fran standiga
pilotprojekt som aldrig férankras i verkligheten, till att implementera vélfardsteknologin och
integrera den i verkligheten, som en del av samhéllsservicen. (Nordens vélfardscenter,
2017).

Med de senaste, mera allmanna inlaggen om vélfardsteknologin, énskar respondenten fa
fram vikten av att inse att valfardsteknologin star for dorren. Det kan vara svart att dra en

klar grans mellan vélfardsteknologi och tekniska hjalpmedel eftersom de flyter in i varandra.
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Men hélsoteknologins och valfardsteknologins framfart & enorm och méjlighet till tekniska
hjalpmedel finns. | Korsholm finns trygghetslarm och dorralarm (som man far hyra) och
sedan ar 2013 finns det mojlighet att fa lana elektroniska almanackor (via medicinsk
rehabilitering) som &ven informerar om huruvida det &r morgon, natt eller dag, vilket stoder
tidsorienteringen. Almanackan ar efterfrdgad. Spisvakt har man mdjlighet till om man &r
gravt handikappad (handikappservicelagen). Men vem kokar mat mera om man ar kognitivt
gravt handikappad? Da &r avsikten snarare ur sakerhetssynpunkt och inte ur halsoframjande
syfte for PMM. Syftet utgar inte fran PMM:s behov av att uppratthalla sin funktionsformaga.
I Korsholm finns det ocksa en larmmatta som respondenten personligen kdpt for kaffepengar
som erhallits fran forsta informationstillfallen for nyinsjuknade (djungelns lag?). Ett fatal
familjer har sjélva skaffat GPS som PMM béar med sig ndr hen ror sig sjalvstandigt ute.

3.3.1 Vad sager lagen?

Medicinsk rehabilitering hoér under ”Hdlso- och sjukvardslagen” och omfattar specialiserad
sjukvard, primarvard samt halsoframjande och valfardsframjande verksamhet. Kommunen
ordnar medicinsk rehabilitering i samband med sjukvard av patienter. Medicinsk
rehabilitering omfattar bl.a. utredning av patientens funktionsformaga, anpassningstraning
och hjalpmedelstjanster (30.12.2010/1326). Behdver en patient anvanda sig av tjanster som
ar gemensamma for socialvarden och hélso- och sjukvarden sa ska de foreskrifter om hélso-
och sjukvarden samt socialvarden anvandas som bast skyddar patientens behov av service
och medicinskt vardbehov (30.12.2014/1303)(8 a §).

Tekniskt hjalpmedel som padminner om olika saker viktiga for PMM, sa som att ta mediciner,
hor till de hjalpmedel som PMM kan fa via medicinsk rehabilitering. Olika sorters alarm
som till exempel trygghetslarm fas inte via medicinsk rehabilitering. Ej heller

sparningselektronik eftersom man anser att de hor till socialomsorgen. (Forss, 2016, 84).

Syftet med lagen “Lag om service och stéd pd grund av handikapp” ar att framja de
handikappades mojligheter att leva ett sa jambordigt liv som méjligt i jamforelse med friska
individer. Aven handikappade ska ha mojligheter att vara verksamma och kunna péverka
och t.ex. rora sig obehindrat i samhallet. Med handikappad i denna lag menar man en person
som under lang tid har sarskilda svarigheter att klara av att leva ett normalt liv. Stod som
kommunen ska kunna bistda med ar t.ex. rehabiliteringshandledning, anpassningstraning,

fardtjanst, personlig assistans och dagverksamhet. Aven ett ekonomiskt stéd kan man till


http://www.finlex.fi/sv/laki/haku/?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=30.12.2010%2F1326&submit=S%C3%B6k+%E2%80%BA
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viss del fa for anskaffning av speciella redskap som den handikappade behover for att
underlatta dagliga funktioner. Man kan dven fa ekonomiskt stod for nodvandiga
bostadsoméndringar. (3.4.1987/380).

Man forklarar i var “Folkhdlsolag” folkhélsoarbete, som framjande av hélsa och
forebyggande av sjukdom och olycksfall. Folkhélsoarbetet kan vara riktat mot individen,
mot befolkningen, mot livsmiljon och aven som sjukvard till individen. Man kan kalla
folkhalsoarbetet for primarvarden. Det finns narmare bestamt vad primarvarden ska
innehalla i halso- och sjukvardslagen (28.1.1972/66). | 13a§ i Folkhélsolagen informeras om
mojligheter for social- och halsovardsenheter i kommuner, att gora forsok med att ga ihop
for att battre svara mot t.ex. den aldre befolkningens behov, som en gemensam enhet. Savida
respondenten tolkat det rétt finns det i Osterbotten en san region, Jakobstads social- och
hélsovardsverk. Verket bildades ar 2010.

"Lag om stodjande av den dldre befolkningens funktionsformdga och om social- och
héilsovdrdstjcnster for dldre” eller “aldreomsorgslagen” kom sa sent som ar 2012. Syftet
med den lagen &r bl.a. att stoda de aldres funktionsformaga sa att de klarar sig sjalvstandigt
och att de upplever valbefinnande och halsa. Nar funktionsformagan forsamras ska
mojligheterna till god halso- och socialvard forbattras. De aldre ska aven i god tid fa
information om andra tjanster som de kan ha nytta av enligt individuella behov. Mgjlighet
att vara delaktig och kunna paverka serviceinnehéllet ska forbéattras. Med “dldre” menar man
de som ér i en alder sa de lyfter dlderspension. Med “dldre” menar man ocksa “en person
vars fysiska, kognitiva, psykiska eller sociala funktionsformaga ar nedsatt pa grund av
sjukdomar eller skador som har uppkommit, tilltagit eller forvarrats i och med hog alder,
eller pa grund av degeneration i anslutning till hog alder”, dvs. “normalt” &ldrande. I
aldreomsorgslagen star det ocksa att det ska séttas speciell vikt pa tjanster och rehabilitering

som forlanger hemmaboendet och foérebygger behovet av annan service. (28.12.2012/980).

3.3.2 Tidigare projekt och studier om tekniska hjalpmedel som stéd for

PMM och hens narstaende

Har presenteras till en borjan tre projekt, "KAKATE” och ”Yhteinen Sivel” som bada gjorts
i Finland. Det tredje projektet &r ”Apuvilineet ja dementia Pohjoismaissa” och har gjorts
som samarbetsprojekt i Norden. Detta samarbetsprojekt ar redan drygt 9 ar gammalt men for

fram slutresultat som respondenten upplever hogaktuella fortfarande idag. Respondenten har


http://www.finlex.fi/sv/laki/haku/?search%5btype%5d=pika&search%5bpika%5d=(3.4.1987/380)&h=Hae&category%5b%5d=ajantasa&category%5b%5d=alkup&category%5b%5d=smur&category%5b%5d=kaannokset&all=on
http://www.finlex.fi/sv/laki/haku/?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=28.1.1972%2F66&submit=S%C3%B6k+%E2%80%BA
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hittat ett examensarbete som tidigare gjorts med liknande tema for 6 ar sedan pa Arcada. Sen
foljer forskningsresultat ur vetenskapliga artiklar som respondenten hittat med hjélp av
sOkorden assistive technology OR technology OR tracking device OR global positioning
system AND dementia OR mild cognitive impairment i olika kombinationer pa svenska,
engelska och finska i Cinahl, Springer link, Ebsco, Arto, Pubmed, SweMed+ och DiVa.
Forskningarna ar hogst 5 ar gamla.

“KAKATE” ir en forkortning pa “kiyttijille kitevi teknologia”. Projektet har varat i 5 ar
och malsattningen har varit att stéda en god vardag och hemmaboende for aldre personer
(inte PMM) samt underlatta arbetet for personer som arbetar med varden av édldre personer
med hjalp av tekniska losningar. Problemet ansags vara att behovet av en viss teknik hos
anvandarna inte motte teknikutvecklarna och deras produkter. Aldre personer och
vardpersonal vet inte vad som finns och varifran man kan fa tag pa tekniken och de som
utvecklar teknik vet inte vad som behdvs. Man gjorde bl.a. en gallup ar 2013 och kom fram
till att bland personer som &r 75 - 89 ar anvander 90% en mobiltelefon, en tredjedel har
internet och en fjardedel har en e-postadress. Endast 4% uppger att de har en smart-telefon
och 3% har en surfplatta. Man fragar vad som intresserar dldre géllande teknologi som
underlattar vardagen och fick till svar att 53% av de tillfragade var beredda att komma och
prova en lattanvandbar dator, 44% var intresserade av en sakerhetsanordning till en
hushallsmaskin och 35% var intresserade av ett trygghetslarm som samtidigt hade
sparningselektronik. KAKATE projektet visar att det finns for f& mojligheter att p& forhand
fa prova sig fram och testa, vilket &r ett stort hinder till att man skaffar tekniken sjalv. Man
fragade aven narstaendevardare (n=151) och hélften av dem meddelade att de inte anvander
teknologi som underlattar i vardagen eftersom de inte vet om de har ndgon nytta av det. Om
det skulle finnas mojligheter att prova forst skulle intresset vara stort. (Nordlund, et.al. 2014,
6 - 14).

”Yhteinen Savel” ar ett projekt som genomfordes mellan aren 2012 och 2014 i Helsingfors.
Malet var att framja valmaende, vaxelverkan och kognitiva funktionsformagan for PMM och
hens narstaende sa att PMM skulle klara sig hemma sa lange som mojligt. Eftersom
minnessjukdomarna 6kar behdvs nya rehabiliteringsformer som kan hjélpa och stéda PMM
och hens narstdende sa att de far ha ett kvalitativt liv hemma. Detta har varit en vagande
orsak till att Miina Sillanpaan Saatic (MSS) satsat forskning och utveckling pa detta omrade.
Man har bland annat kommit fram till att behaglig musik &r nyttigt bade for PMM och hens
narstaende, antingen att man sjunger sjalv eller att man lyssnar till den. Man bérjade med

Muistaakseni laulan-projektet som sen fortsatte som Yhteinen sével-projektet i vilket man
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utnyttjade tekniken fér hemmaboende PMM och hens rehabilitering. Man hade surfplattor,
I vilka man utvecklade minnestraningsprogram i musik och allmin kunskap samt en
individuell vélfardsplan. Bildtelefon mojliggjorde radgivning och kontakt mellan deltagarna.
Projektet kom fram till att man genom att utnyttja teknologin kan utveckla fjarrehabilitering
eftersom man kan trdéna hemma nér man hittar lampligt tillfalle. Totalt deltog 74 PMM + 74
narstaende och man fann att paren var styrkta i att klara sig i sin nya livssituation tack vare
projektet. (Kurki, et.al. 2015).

Fran maj manad ar 2006, till februari ar 2008 genomfordes ett gemensamt projekt i Nordens
alla fem lander som handlade om teknik och minnessjukdom (Apuvélineet ja dementia
Pohjoismaissa). Forfattarna séger att projektet ar det forsta av sitt slag. Totalt 29 PMM, deras
narstaende och ett boende for minnessjuka, berattar om sina erfarenheter av att anvanda
hjalpmedel som stoder kognitiva funktionsférmagan. Hjalpmedel som anvéndes var t.ex.
GPS, dorr-alarm, spisvakt, minnesklocka, elektronisk kalender, bolltacke, robot-sal,
sakerhetskamera och brandvarnare m.m. De flesta hjalpmedlen anvéndes flera ganger om
dagen och man hade dem i bruk i medeltal i 16 manader. Nagon annan &n PMM sag till att
batterier var laddade, att medicinen var pafylld, att larm var individuellt anpassade osv. Det
ansvaret kan man inte sétta pa PMM (Stakes, 2008, 17 - 20). Flera av PMM var tvungna att
betala sina hjalpmedel sjalva. Man funderar kring detta i rapporten och kommer fram till att
det inte verkar vara tradition att man soker erséttning for dessa hjalpmedel. Man kommer
aven fram till att hjalpmedel som stoder kognitiva funktionsférmagan borde ju vara lika
sjalvklara som hjalpmedel som stoder fysiska funktionsformagan for att individen ska klara
ett sjalvstandigt liv. Vidare inser man att PMM missgynnas i jamforelse med personer med
t.ex. fysiska funktionshinder. (Stakes, 2008, 24 — 25).

Samma projekt visar att hjalpmedlen stoder aktiviteter och sociala kontakter, skapar sakerhet
och trygghet och avlastar narstaende. Hjalpmedlen uppratthaller tidigare inlarda férmagor
och hjalper i olika dagliga funktioner. Med hjélp av olika hjalpmedel klarar sig PMM och
hens narstaende battre i vardagen. PMM och narstaende ville framfora vikten av att
hjalpmedelsproducenter tanker pa designen och att man boér ta med PMM redan i
planeringsskedet. Man poéngterade ocksa att man bor fa information om hjalpmedlen i ett
tidigt skede av sjukdomen. (Stakes, 2008, 23, 32 - 33).

Det som framjar implementering av hjalpmedel for PMM é&r att det finns en person med
spetskompetens pa minnessjukdomar och kognitiva hjalpmedel och som ser det individuella
behovet av vad som kan vara lampligt hjalpmedel for PMM. For kontinuitet i varden &r det

bra om det &r samma person genom hela vardtiden. Information i tidigt skede av sjukdomen,
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i lampliga doser och i flera omgangar ar bra. Malet med hjalpmedlet &r att bevara ett normalt
liv for PMM och hens narstaende. Implementeringen framjas ocksa av att familjemedlemmar
ar delaktiga och medverkar i anvandningen av hjalpmedlet. Personen som foreslar ett
hjalpmedel ska vara lyhord och forsdkra sig om att hjalpmedlet upplevs positivt. Vikten av
att fa in ett hjalpmedel i ett tidigt skede av sjukdomen poangteras flera ganger. Da finns &nnu
mojlighet av PMM att lara sig anvanda det och har da nytta av det en langre tid.
Anvandningen av hjalpmedlen behover utvarderas kontinuerligt. Hjalpmedlen behover
ocksa ses Gver da och da sa att de ar sakra och fungerar som de ska. PMM och narstaende
behover kontaktuppgifter dit de kan ta kontakt om de far problem med hjalpmedlet. Sist och
slutligen behéver man komma ihag att folja lagen och speciellt med tanke pa t.ex.
dvervaknings- och sparningselektronik. Resultatet av projektet visar pa ekonomiska fordelar

men om det behdvs mera forskning. (Stakes, 2008, 28 - 33).

Wasstrom (2011) har gjort en kvalitativ innehallsanalys pa studier som sett narmare pa
hjalpmedel som stéder hemmaboendet for PMM. Hon har i sitt examensarbete kommit fram
till att ett tidigt ibruktagande av hjélpmedel ar viktigt for att PMM ska ha nytta av dem. Hon
kommer ocksa fram till att halsovardspersonalen kanner daligt till vilka hjalpmedel som
finns. Wasstrom foreslar skolning av personal for att de i sin tur ska kunna informera PMM

om hjalpmedel som stéder hemmaboendet.

Gibson, Dickinson, Brittain och Robinson (2015) har undersokt hur mycket assisterande
teknologi som anvands av PMM och hens narstdende i deras vardagliga liv. Denna
undersokning har gjorts i England. De intervjuade 13 PMM och 26 narstaende. De hittade
tre olika typer av assisterande teknologi: den som PMM och narstaende fatt via social- och
hélsovarden, den PMM och narstdende kopt sjalva fran nagon butik och den PMM och
narstaende hittat pa sjalva och som de anpassat efter sitt eget behov. De fann att en avgérande
roll for hur implementeringen av den assisterande teknologin lyckas, har den nérstaende, inte
den offentliga varden. Man inser att orsaken till att det finns mycket assisterande teknologi
att kopas pa privata marknaden, beror pa att offentliga varden inte lyckas mota de behov
klienterna har. Studien visar att tekniska hjalpmedel kan vara till nytta for antingen PMM
eller hens narstaende eller till hjalp for bada. Bara man &r ute i ratt tid, har uppfoljningar och
de ar personligt anpassade. Politiskt har man nytta av denna kunskap eftersom det sparar
pengar om man lyckas skjuta behovet av annat boende langre fram i tiden men &ven praktiskt

— det ger livskvalitet at bade den nérstaende och PMM.

Riikonen, Paavilainen och Salo (2013) har undersokt vilka faktorer som underlattar

teknikanvandning i hemmet. De har sett pa all typ av teknologi som kan underlatta vardagen.
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De har foljt med 26 PMM och deras familjer i 6 kommuner i Finland. De har gjort intervjuer,
deltagande  observation,  féltanteckningar,  strukturerade  frageformular till
familjemedlemmar samt gjort fyra tester. Resultatet av undersékningen visar att PMM:s
sociala natverk har betydelse. Stddpersonerna i detta ndtverk uppmuntrar och stéder, visar
och lar samt tar emot alarm. Tidpunkten ar en annan faktor som har betydelse. Teknik som
kraver att anvandaren ska gora nagot for att det ska fungera behéver implementeras nar
minnessjukdomen ar pa ett tidigt — lindrigt stadie. Endast passiv teknik kan anvandas nar
sjukdomen ar pa medelsvar niva. Tiden genast efter att man har fatt sin sjukdomsdiagnos ar
dock inte ratt tidpunkt for implementering eftersom man da kan behova tid pa sig att bearbeta
sjalva diagnosen. Attityder och motivation spelar ocksa en roll fér hur och om man anvander
teknik. Véagledningen ar viktig om man Onskar ta hjalp av tekniken i PMM:s vardag.

Végledningen behdver vara kontinuerlig, upprepas och ges med lampliga intervall.

Riikonen och Palomé&ki (2014) har undersokt vad som ar avgérande for implementering av
sparningselektronik. De har kommit fram till att tidpunkten for nar man tar
sparningselektroniken i bruk ar avgorande. Vissa PMM upplever sparningselektroniken/
“apparaten” nddvéndig for att kunna rora sig sjalvstandigt och tryggt utanfér hemmet.
Apparaten aterger kanslan av frihet och sjalvstandighet. A andra sidan upplevde man
apparaten som en “stdimplande” stor besvérlig klimp som é&r 1 vigen. Minst etiska problem
uppstod nar sjukdomen var i tidigt skede, personen hade sjukdomsinsikt och var motiverad
att anvanda apparaten. Borjade man for tidigt kunde personen fortfarande vara i krisskedet,
da man fortfarande bearbetar diagnosen och inte &nnu accepterat sin situation. Nar man blir
sjukare orsakar ibruktagandet etiska problem. Sparningselektronikens mgjligheter tas
smaningom sakta i bruk pa vardenheter. Riikonens och Palomékis slutsats ar att en miljo
som utnyttjar sparningselektroniken begransar personers autonomi mindre an en miljo dar

man inte anvander sparningselektronik.

Olsson, Engstrom, Skovdahl och Lampic (2012) har undersokt néarstaendes upplevelser och
reflektioner kring anvandningen av tekniska hjalpmedel at PMM. Narstaende stravar efter
att gora vardagen sa trygg och saker som mojligt men kampar samtidigt med etiska
fragestallningar. | studien kommer man fram till att sakerheten dnda gar fore eventuella
etiska fragestallningar. Men ju tidigare diskussion och implementering av
sparningselektronik desto lattare, ur etisk synvinkel, ar det for alla parter. Samma forskare
fortsatter att s6ka kunskap om vad som &r viktigt att ta i beaktande om man ska implementera
PPA (personal-position-alarm) bland PMM. Mgjligheten att fa tillgang till PPA borde ges
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som en service, baserad pa anvandarens behov, majligheter, kunskap och formaga. Att
anvanda PPA kan ge vardefullt stod och tillater PMM att vara utomhus pa egen hand, 6kar
trygghet och sdkerhet for dem sjélva och for deras narstdende. Nya studier borde nu ta
foljande steg och identifiera vad som underlattar eller hindrar inférandet och genomférandet
av teknologi for att stdda det dagliga livet for PMM och hens familj. (Olsson, Engstrém,
Lampic & Skovdahl 2013; Olsson, Skovdahl & Engstrom, 2016).

Thygesen och Moser (2014) har gjort en studie baserad pa empiriska data fran ett EU-
projekt, EFORTT (Ethical Frameworks for Telecare Technologies for older people at home)
i vilken man har analyserat politiska planer, paneldebatter och intervjuer med centrala
aktorer om hur GPS fungerar i praktiken. Thygesen och Mosers har insett att fokus pa
teknologin i aldreomsorgen ar en internationell trend och vill ta reda pa mera hur detta
inverkar pa de narstaende. Deras studie fokuserar pa narstaendes roll i samband med hur

GPS fungerar i praktiken. Deras material ar alltsa taget ur EFORTT.

Resultatet visar att GPS ger mojligheter. Narstaende behdver inte vara standigt fysiskt
narvarande om PMM onskar ga ut och réra pa sig. GPS bidrar till 6kad sjalvstandighetsgrad
och majlighet att leva ett aktivt liv. Samtidigt far narstdende nya uppgifter och ansvar. Den
narstaende behdver se till att GPS-tekniken fungerar och att den ar laddad och att den féljer
med PMM (som inte kommer ihag att ta den med) nar hen gar ut. Nérstaende behdver ocksa
beharska tekniken for att hitta PMM pa datorn eller pa en smart-telefon. Ar den nérstiende
en dldre person kan hen behdva hjalp med att hamta hem PMM. Narstaende och hemvard
kan behtva samarbeta kring detta. Konklusionen av studien for fram att GPS ger mojligheter
men dr inte nédvandigtvis 16sningen for alla. Mycket ansvar sétts 6ver pa narstaende som
kan uppleva en tung livssituation redan som det ar. De 6nskar att detta resultat tas i beaktande
i framtidsplanerna vid eventuellt inférande av sparningselektroniken pa PMM. (Thygesen &
Moser, 2014).

Mulvenna et.al. (2017) har gjort en studie i syfte att fa veta hur narstaende och PMM
upplever videodvervakning av PMM i hens hem. Studien &r gjord i Nord Irland. Totalt deltog
24 informanter (varav tva hade en minnessjukdom) med en medel&lder péa 56 ar. Overlag var
informanterna positivt installda till videodvervakningen. Narstaende upplevde att sakerheten
ar viktig och de upplevde mindre oro och kande sig trygga néar de kunde se hur PMM har
det. Narstaende upplevde ocksa att det kandes mera etiskt ratt att det var en familjemedlem
som Overvakade &n att det skulle vara vardpersonal. Placeringen av 6vervakningskameran
diskuterades ocksa. Att ha 6vervakning 6ver allmanna utrymmen upplevs mindre etiskt fel

an att t.ex. Overvaka sdngkammaren. Man refererar &ven till lagen som séger att man
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foresprakar det alternativ som ar ett mindre restriktivt alternativ, med tanke pa PMM:s
grundlaggande frihet och rattighet. En dvervakningskamera upplevs vara ett sant alternativ,
jamfort med att flytta PMM fran sitt hem till ett boende for att PMM:s hemmaboende upplevs
otryggt. Studien for fram forslag om att man behdéver informera mera om vad
videodvervakning innebar for alla involverade parter, narstaende och PMM. PMM borde
aven ge samtycke. Att ge samtycke borde man gora tidigt, t.ex. i sin vardvilja. Dar kunde
framkomma tydligt var évervakning far installeras och med vilka specifika granser.

lenca, Wangmo, Jotterand, Kressing och Elger (2017) har gjort en litteraturstudie med avsikt
att se huruvida man tagit etiska fragestéllningar i beaktande nar man utvecklat teknik for
PMM. De har sett pa hela 571 artiklar och hittat 539 Intelligent Assistive Technology”,
(IAT), teknologi som kan anvandas direkt i varden av  PMM. Genom kvantitativ
dokumentanalys har man letat efter etiska dvervdganden och teman inom “autonomi”,
”sakerhet”, “icke-skada”, “vilgorenhet” (frdmjande av nytta och vélfard), “Omsesidigt
beroende” (stodja sociala relationer) och rittvisa”. Resultatet visar att nuvarande IAT
(n=361, 67%) utvecklas i avsaknad av uttrycklig etisk hansyn. Endast en artikel tar upp den
etiska fragestéallningen om att utvecklingen av tekniskt assisterad vard kommer att orsaka
forlust av mansklig kontakt. Forskarna foreslar att ingenjorerna som utvecklar tekniken
borde samarbeta med etiker for att gynna ansvarsfull klinisk anvandning av IAT bland PMM.

3.4 Teoretisk referensram

Minnesskdtarens uppgift ar att stoda det friska hos PMM, att stoda kdnslan av sammanhang.
Tekniska hjalpmedel kan vara till hjalp i detta men etiska reflektioner &r ofrankomliga nar
man onskar infora tekniska hjalpmedel &t PMM. Ramverket i denna studie utgors av
sjukskotarens etiska riktlinjer samt KASAM.

3.4.1 Sjukskotarens etiska riktlinjer

| sjukskotarens etiska riktlinjer star bland annat att sjukskotaren ska uppréatthalla
befolkningens hélsa, stdda och 6ka deras egna kraftresurser och forbattra deras livskvalitet.
De som star patienten nara kan involveras i varden och sjukskétaren kan uppmuntra
narstaende att delta. Sjukskotaren ska respektera patientens sjalvbestammanderatt samt gora

det mojligt for patienten att vara delaktig i sin vard och kunna fatta beslut gallande den. Hen
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ska iaktta rattvisa i arbetet och beakta alla patienter som lika vardefulla. Ar hen verksam i
sitt yrke har hen en skyldighet att hela tiden utveckla sin yrkeskompetens. Sjukskdtarna ska
dvervaka att ingen av den egna yrkeskarens medlemmar eller andra som deltar i patientens
vard handlar oetiskt mot patienten. Sinsemellan stoder sjukskotarna varandra i olika beslut,
som har att géra med patienten och ocksa for att sjéalva orka i arbetet och i sin egen
professionella utveckling. Sjukskotaren har ett ansvar att paverka utvecklingen och delta i
samhallsdebatten genom att informera om hélsa, valbefinnande och livskvalitet. Hen tar fram
vilka riktlinjer som behdvs for en god vard. (Finlands sjukskoterskeférbund RF, 2014).

Fyra av sjukskotarens mest betydelsefulla ansvarsuppgifter ar att framja halsa, aterstalla
halsa, forebygga sjukdom och lindra lidande. Sjukskotaren respekterar de manskliga och
kulturella réttigheterna och vet att alla har rétt till liv och att géra egna val. Oberoende av
kon, asikt, stallning eller funktionsformaga med mera, har alla méanniskor lika stort varde
och har ratt att bli vardigt och respektfullt vardade och bemétta. (ICN, 2012, 1).

| varden och i motet med patienter och nérstaende behdver man alltid vara uppmarksam pa
hur det kanns att vara patient och beroende av andra. Av den som vardar kravs respekt for
patientens integritet, vardighet och sjalvbestimmande for att patienten ska k&nna mening,
tillit och hopp samt uppleva lindring. Etiska reflektioner behdvs for att skapa en god
vardegrund i varden. Reflektera kan man gora enskilt men ocksa genom att diskutera i grupp.
Genom aterkommande diskussioner kring etiska stallningstaganden forankras vardegrunden

i vardverkligheten. (Svensk sjukskaterskeforening, 2016, 10 - 13).

3.4.2 Kansla av sammanhang/ ett salutogent perspektiv

Det &r en stor utmaning att bibehalla kanslan av sammanhang fér en PMM. Férutom en god
vardegrund i varden, upplever respondenten att minnesskétaren behover se pa personen med
en minnessjukdom i hela den personens sammanhang. Hur lever och bor hen? Vilka
intressen och resurser finns? Det salutogena synséttet att se pa halsan intresserar och det
innebar att man ser pa halsoframjande resurser. Malet ar att lyckas fa fram dem och motivera
individen till rorelse mot hélsa istéllet for mot ohélsa och pa sa vis hoja valbefinnandet och

livskvaliteten.

Aaron Antonovsky (1987) har formulerat den salutogenetiska modellen. Enligt honom &r det
inte enbart franvaron av riskfaktorer som bidrar till att man upplever hélsa. Det finns nagot

annat. Stressorer kallas det som orsakar en rorelse, antingen mot polen ohélsa eller mot polen
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halsa. Stressoren kan vara sjukdomsalstrande, neutral eller hédlsofrdmjande. Antonovsky
talar inte om patienter utan om individer, av den anledningen att man ska se hela manniskan,
hennes historia och livssituation. Vidare anser Antonovsky att motstandskraften mot
funktionshinder och ohdlsa &ar kénslan av sammanhang. Ké&nslan av sammanhang
uppratthaller ens position pa kontinuum halsa-ohalsa. Antonovsky kallar denna kénslan av
sammanhang for Sence of Coherence, SOC férkortat och KASAM pa svenska. (Antonovsky,
1987, 27 - 37).

KASAM ar inte en personlig egenskap utan en persons forhallningssatt. Har man en stark
KASAM tar man itu med situationer med hopp och tillférsikt och med kanslan av att
astadkomma nagot produktivt. Har man en svag KASAM kan man ga under av egna kénslor
av att man star infor stora problem, som man inte kan I6sa. | en verklig situation kommer
ens KASAM fram i hur man kénslomassigt och kognitivt bedémer situationen. Ser man
utmaningar eller problem? Ett salutogent synsétt handlar alltsa om att arbeta héalsoframjande
med malet framat. Vilka &r den enskilde personens copingresurser? Lyckas vi hitta dem
forstarker vi samtidigt KASAM. (Westlund, 2015, 29, 114 - 115)

Det finns tre centrala komponenter i KASAM. De ar begriplighet, hanterbarhet och

meningsfullhet. Begriplighet ar en kognitiv komponent och har att géra med att man forstar

det som hénder, att man ser samband och forstdr “spelets regler”. Olika intellektuella
formagor sd som minne, logiskt tankande, kreativitet och sprak behovs. Begripligheten
behover ses kopplad till den tid personen levt och har kunskap och erfarenhet av. Om man
begriper skeenden uppstar struktur, ordning och trygghet. Man har kapacitet att fatta kloka
beslut och man klarar ocksa béttre av att orientera sig, till och med i okdnda miljéer. Om
man inte har begriplighet kan man ké&nna sig 6vergiven och utanfor och tillvaron kan
upplevas kaotisk. Man blir radd, orolig och hjélplos nar man inte forstar eller lyckas gora sig
forstadd. (Antonovsky, 1987, 40 — 41; Westlund, 2015, 36 - 37).

For att gora omvérlden, skeenden begriplig behdvs kunskap, information och
kommunikation och da behdver man ta i beaktande mottagarens majligheter att ta emot och
hantera informationen. Onskar man starka begripligheten for personer med minnessjukdom
kravs formaga att satta sig in i deras varld och praktisera metoder som méter de resurser
personen har kvar. (Westlund, 2015, 37).
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Hanterbarhet handlar om huruvida man upplever sig ha resurser att klara av det man moter.
Resurserna kan vara nagot som man har sjalv, sa som kunskap, pengar eller en god
grundkondition. Tillit till sina vanner, till sin familj, till en professionell sjukvardspersonal
eller till en béarande religits tro kan vara andra resurser som har att géra med hur vél man
upplever sig kunna hantera sin situation (Antonovsky, 1987, 40 - 41). Oftast forutsatts
begriplighet, att veta vad och hur, for att man ska kunna hantera en situation, en stressor. Det
behdver finnas en balans mellan hur svar en uppkommen situation eller en belastning ér,
med hur bra man upplever sig ha resurser. Ar en belastning for stor, s& kanske man behover
tillfora olika sorters resurser som till exempel hjalpmedel eller hemvard eller kanske flytta
till lampligare bostad for att pa sa vis minska pa kanslan av att man inte klarar av en
uppkommen situation. Malséttningen borde vara, att omsorgen ser till att personer klarar av
att hantera sin egen situation. (Westlund, 2015, 42 - 44).

Den tredje komponenten handlar om meningsfullhet. Hur meningsfullt man upplever

tillvaron ar enligt Antonovsky den komponenten som &r den bésta drivkraften av alla tre.
Det galler alltsa att man hittar det som motiverar en individ, sa att hen upplever det modan
vart och meningsfullt (Antonovsky, 1987, 40 - 41). Meningsfullheten har ofta en koppling
till meningsfull sysselséttning och aktiviteter av olika slag. Sysselséttningen har ofta att géra
med ens bakgrund och historia och &r inte densamma for alla. Delaktigheten har betydelse
for hur meningsfullt man upplever vardagen. Har man mgjlighet att sjalv forma sin vardag
och sitt liv som man vill att det ska se ut? Meningsfullheten har dven att géra med hur man
kanner sig héra hemma, dar man ar. Kénner man tillhdrighet, delaktighet? Kénner man
gemenskap och har man majlighet att visa att man bryr sig om och blir man sjalv bekréaftad?
Hur stark identitet har man kvar? Har man ingen eller inget att leva for och ingen att leva
med, tappar man meningsfullheten. Saknar man meningsfullhet tappar man lusten att vara
aktiv och allt kdnns meningslost. Man ar uppgiven och oengagerad och ser ingen framtid.
(Westlund, 2015, 39 - 41).

Vi befinner oss alla pa ett visst avstand mellan polerna halsa-ohélsa. Ibland & man narmare
polen ohalsa p.g.a. nagon sjukdom. Men nar man utsétts for sjukdomsalstrande stressorer
kan de som har en hog KASAM, alltsa en hog kansla av begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet, aktivt strava till en rorelse mot polen halsa. Sa lange vi ar i liv kommer det
alltid att finnas en del i oss som &r mer eller mindre friskt (Antonovsky, 1987, 24 - 37). Med
en stark KASAM finns en ké&nsla av mening med/i livet, vilket ar drivkraften. Det finns

ordning och kansla av kontroll och trygghet och det finns lampligt med belastning som
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passar de resurser en person klarar av att hantera (Westlund, 2015, 44). Som minnesskotare
bor vi se pa hela personen, speciellt den friska delen, hela hens livssituation och sammanhang
och inte bara se pa minnessjukdomen. Salutogenesen soker precis alla kallor som finns for

att framja hélsan.

4 Metod

Som datainsamlingsmetod véljer respondenten att géra en fokusgruppintervju som kommer
att bandas for att sen lattare kunna analyseras och jamforas med utgangspunkterna. Urvalet
bestar av alla minnesskotare i Osterbotten. Att géra en fokusgruppintervju kanns naturligast,
eftersom minnesskaétarna har en liknande erfarenhet och kannedom om de fragestallningar

som respondenten har — de har ett gemensamt fokus.

Som biprodukt kommer denna studie samtidigt att ge en liten kartlaggning 6ver i hur stor
grad tekniska hjalpmedel anvinds bland PMM i Osterbotten men sjalva studien ar dock i

huvudsak en kvalitativ studie.

Nedan féljer en noggrannare beskrivning av fokusgruppintervjun som metod och om urvalet
och sjélva genomférandet. Slutligen beskrivs hur respondenten analyserar materialet och

vilket resultat som uppstar.

4.1 Fokusgruppintervju

Fokusgruppintervju &r en kvalitativ forskningsmetod som vill komma underfund med
attityder, uppfattningar eller idéer om ett speciellt @mne, hos en grupp. Samtalsledarens eller
moderatorns roll ar att underlétta interaktionen i gruppdiskussionen, inte att leda den.
Informanterna uppmuntras diskutera fragestallningarna och interaktionen kommer att hjélpa
moderatorn att forsta resonemangen som ligger bakom de asikter som fors fram. Hur bra
diskussionen lyckas ar mycket beroende pa hur vl fortroendet byggs upp och vilken tillit
informanterna har infor varandra (Denscombe, 2016, 268 - 270). Man behover vara
medveten om risken att det kan finnas hierarkisk skillnad mellan informanterna i gruppen.

Vagar alla gora sin rost hord? Homogena grupper rekommenderas. (Wibeck, 2012, 201).

Rekommendationer pa vad som anses vara lamplig storlek pa en fokusgrupp varierar fran 3
till t.o.m. 16 personer (Denscombe, 2016, 269; Wibeck, 2012, 200 - 201). Det finns inte
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heller ett entydigt svar pa hur manga grupper det behéver vara till en studie. Det beror helt
pa vilket syftet man har med studien, hur stor fragestéllningen & och om man kombinerar
sin studie med andra metoder (Wibeck, 2012, 200).

Sjalva fokusgruppintervjun kraver noggrann planering for att man faktiskt ska fa svar pa sin
forskningsfraga. Ar intervjun alltfor strukturerad kanske man missar viktiga tankar man inte
sjalv har erfarenhet av men som &r viktiga. Har man en helt ostrukturerad intervju, dar
informanterna diskuterar helt fritt, finns det risk att diskussionen hamnar utanfor studiens
syfte. Dérav &r de flesta fokusgruppintervjuer halvstrukturerade, vilket innebar att
moderatorn utgar ifran en intervjuguide, som man har gjort pa férhand med 6ppna fragor.
Intervjuguiden ska tacka in fragestallningen for studien men informanternas egna fragor i
amnet beaktas ocksa. Man behover inte stélla fragorna i samma ordning i de olika grupperna
(Wibeck, 2012, 197 - 198). Respondenten har i denna studie valt att gora en halvstrukturerad

fokusgruppintervju med en intervjuguide med 6ppna fragor.

Moderatorns uppgift ar att diskret halla informanterna till samtalsamnet. Hen stoder och
uppmuntrar den informant som just da talar till exempel genom dgonkontakt, genom att
nicka och genom smiord som “mmm?”, ”precis” men utan att det blir forstarkt sa att andra
informanter upplever det som sagts som om det aven ar moderatorns asikt. Moderatorn ska
placera sig sa att hen inte uppfattas som ordférande for métet (t.ex. i andan av ett bord). Hen
inleder fokusgruppintervjun med att forklara ramarna och staller fragor, uppféljningsfragor
enligt behov t.ex. nar diskussionen tystnar eller ndgot behdver fortydligas. | sjalva

diskussionen har moderatorn en liten roll. (Wibeck, 2012, 202).

4.2 Val av informanter och genomférandet

Respondenten gor ett subjektivt urval i motsats till slumpmaéssigt urval. Det vill séga att
informanterna handplockas for denna studie pa grund av den speciella kunskap och

erfarenhet de har om just detta &mne (Denscombe, 2016, 74).

Det finns totalt 18 minnesskotare i Osterbotten (respondenten inrdknad) inom offentliga
sektorn, av vilka 6 ar finsksprakiga. Respondenten har hittat minnesskétarna via
gemensamma minnesskotartraffar samt genom att via e-post efterlysa, om det finns

ytterligare nagon som inte varit med i vara traffar tidigare.
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Det planeras 3 fokusgruppintervjuer; en svensksprakig med K5 omradet (Kaskd, Korsnas,
Kristinestad, Narpes, Malax) ihop med de som &r svensksprakiga i Vasa, en finsksprakig for
Vasa, Laihela, VCS och en svensksprakig i K4 omradet (Jakobstad, Pedersére, Larsmo,
Nykarleby). De finsksprakiga i Jakobstad ges mojlighet att alternativt valja om de hellre
deltar i finsksprakig fokusgruppintervju i Vasa. Det kanns eventuellt tryggare om man kan
delta i en fokusgruppintervju pa eget modersmal. Resultatet blir tydligare och missforstand

som kan uppsta pa grund av olika sprak kan undvikas.

Respondenten ansoker om lov av minnesskétarnas forman att fa gora denna
fokusgruppintervju och far lov av respektive organisation. Samtliga minnesskétare bjuds in
att delta eftersom allas asikter anses vardefulla, oberoende av hur lange de arbetat som
minnesskdtare men ocksa for att alla ska kénna sig delaktiga! Det visar sig att tiden man
arbetat som minnesskatare varierar allt fran 2 manader till 14 ar. Alla minnesskétare far en
inbjudan, ett informationsbrev pa forhand, bifogat med en intervjuguide. (Bil. 1).
Finsksprakiga informanter far motsvarande material pa eget modersmal. (Bil. 2).
Respondenten har forst Oversatt materialet till finska och respondentens man, som &r
tvasprakig, har dversatt det tillbaka till svenska for att versattningen ska bli sa riktig som

mojligt.

Informanterna informeras ocksa om att eventuella bensinkostnader de rakar ut for, for att
kunna delta, betalas av respondenten. Att delta &r frivilligt och ingen behéver sdga orsak till
att man inte deltar men vissa vill anda forklara. Bortfallet beror bl.a. pa sjukskrivning, tung
arbetssituation, fel tidpunkt eller subjektivt upplevd oerfarenhet i sjalva amnet. Totalt deltar
11 minnesskotare vilket innebér att bortfallet utgors av 6 personer, vilket ar 35%. Alla

minnesskdtare som deltar skriver under informerat samtycke (Bil. 3 sve, Bil. 4 fi).

Det blir, som planerat, tre fokusgrupper med varierat antal deltagare i varje grupp (n=2, n=3,
n=6). Tva grupper i Vasa och en grupp i Jakobstad. De finsksprakiga i Jakobstad valjer att
delta med sina kolleger i Jakobstad vilket tolkas som att de k&nner sig trygga i egen grupp.
Var och en talar dock sitt eget modersmal och det framkommer inget som tyder pa att nagon
inte skulle forsta det andra spraket. Fokusgruppen upplevs sa homogen den kan bli. Det finns
skillnader i alder, arbetsar som minnesskatare, tidigare arbetserfarenhet och modersmal,
samt att vissa &r minnesskotare och andra & minneskoordinatorer med en liten skillnad i
arbetsuppgifter. Men ingen har en personaladministrativ roll éver ndgon annan utan alla
arbetar sjalvstandigt med egna klienter som bor hemma och med liknande problematik. Alla

har fatt delta i fokusgruppintervjun pa arbetstid.



25
Respondenten har en kontaktperson i varje grupp som ordnar sjalva utrymmet dar vi kan
genomfora fokusgruppintervjun. Tillfallet inleds med att respondenten bjuder pa kaffe med
dopp for att fa en avslappnad stamning. Respondenten informerar sen om sjélva studien, om
intervjun, om att man kan avbryta nar man vill, om att vi forsoker halla oss till en tidsram pa
1 - 2 timmar och om att intervjun bandas. Minnesskotarna ges ocksa mojlighet att stalla

fragor innan vi borjar.

Intervjuguiden har respondenten gjort utgaende fran de tre forskningsfragorna med en
stravan att inte vara alltfor styrande, dvs. respondentens asikter ska inte framkomma.
Inledningsvis presenterar var och en sig sjalv, sitt arbetsfalt och arbetsuppgifter samt beréattar
hur lange de arbetet som minnesskotare. Sen diskuteras vilka tekniska hjalpmedel de
kommer i kontakt med i sitt arbete och processerna kring kartlaggning av behov och
beviljande av tekniska hjalpmedel samt uppfoljning av anvandningen. Speciellt
sparningstekniken tas upp i samband med etiska fragestallningar, eftersom den diskussionen
upplevs kontroversiell i diskussioner med allménheten och i litteraturen. Respondenten

efterlyser dven minnesskatarens asikter om eventuella utvecklingsomraden.

Sjalva intervjuerna gar ostort forutom en gang, nar en ldkare avbryter for ett arende.
Intervjuerna tar 1,5 — 2 timmar. Alla kommer till tals &ven om vissa pratar mera an andra.
Alla ger dock utrymme at varandra och sallan blir ndgon avbruten. Det gors endast en
intervju per dag for respondenten behdver vara mycket uppmarksam och koncentrerad for
att kunna stalla uppféljningsfragor, nar det framkommer nagot speciellt och intressant. Vid
tva tillfallen pratar respondenten sjalv for mycket. Vi diskuterar just da framgangshistorier

och respondenten aterger en handelse ur egen verklighet.

4.3 Kvalitativ innehallsanalys

Vid en kvalitativ bearbetning av data arbetar man ofta med ett textmaterial. Intervjuer &r en
forskningsmetod, som efter att man transkriberat (skrivit ner ord for ord) ljudinspelningarna
fran intervjuerna, ger ett sant textmaterial. Innan detta textmaterial kan bearbetas och
analyseras behover det organiseras. Textmaterialet laser man igenom flera ganger med
pennan i hand sa man kan gora anteckningar hela tiden vartefter tankar fods, for de kan
senare fordjupa analyserna och berika slutresultatet. Radnumrering infors for att det dven
senare ska vara lattare att hitta en utplockad mening ur textmaterialet pa nytt (Denscombe,

2016, 383 — 387). Materialet kodas och meningsb&rande helheter, meningar, ord eftersokes.
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Detta &r ett satt som gor materialet hanterbart och &r inte &nnu en analys. De meningsbarande
helheterna kondenseras, identifieras och grupperas till storre helheter, alltsa kategoriseras.

En kategori fungerar pa sétt och vis som ett ’paraplybegrepp”. (Denscombe, 2016, 392, 396).

Ur materialet stiger ingenting fram av sig sjalv, materialet talar inte, utan det ar sattet pa
vilket forskaren laser, tolkar och véljer som styr dataanalysen. Lasning och kodning av
materialet ar aldrig objektivt utan grundar sig i forskarens epistemologiska och ontologiska
forforstaelse av fenomenet (Ruusuvuori, et al. 2010, 15), dvs. respondentens forforstaelse
om det fenomen, de saker som studeras. Vilken kunskap, erfarenhet, uppfattning, upplevelse,
vardegrund har respondenten av/om det som studeras? Och hur skapar man kunskap om det?

Denna forforstaelse har respondenten forsokt aterge i bakgrunden och utgangspunkterna.

Den fardiga texten som smaningom uppstar ar varvad med citat och egna kommentarer och
tolkningar i lampliga doser (Patel & Davidson, 2011, 120-121).

Transkriberingen av intervjuerna ger 40 sidor textmaterial. Texten ar av samma typsnitt och
storlek som i detta examensarbete. Radavstandet ar 1,15mm da denna text har radavstandet
1,5mm. Marginalerna &r 2,5 cm pa alla sidor och det finns ingen styckes indelning utan allt
ar skrivet i ett. Alla skratt, pauser och “hmmanden” skrivs ocksd ut. Var och en
minnesskatares rost skrivs med en egen farg, efter basta formaga, eftersom de ibland talar
Over varandra. Detta upplevs intressant och visar att alla kommer till tals. Respondentens
fragor och kommentarer skrivs med svart och dessa ar inte med i analysen eller med bland

citaten. (I detta examensarbete presenteras allas kommentarer med svart.)

Organiseringen av textmaterialet inleds med att respondenten, med forskningsfragorna i
minnet, laser igenom texten flera ganger. Meningsbarande helheter plockas ur texten, dvs.
ord eller meningar som upplevs ha betydelse med tanke pa syftet med denna studie. Dessa
skrivs in i en tabell, kondenseras och respondenten formar sen subkategorier och kategorier
ur materialet. Med andra ord analyseras textmaterialet genom induktiv slutledning och

skapar generella, abstrakta kategorier. Se exempel pa detta i tabell 2 pa féljande sida.
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Tabell 2. Exempel pa hur subkategorier och kategorier vaxer fram ur meningsbarande

enheter. (Se respondentens fria 6versattning fran finska till svenska i bilaga 5).

Kondenserad

Meningsbarande enhet enhet Subkategori Kategori
tekniska

...niitdhan yleensa pelatdan tammoisia teknisia apuvalineitd | hjalpmedel borde

tai justiin joitakin i-padeja etta pelatéan etta jos hajottaa ne |vara mycket enkel

niin ne pitdisi olla niin yksinkertaisia ja tota niin och latt att smélta in i

helppokayttoisia ... anvanda enkel teknik sammanhanget

Sa da kan det ju bli pa ett satt ett litet hinder igen for det ar

ju bara det att du far en ny pryl, alla tekniska prylar ar ju tekniken &r for

supersvara. svar enkel teknik

Det &r nog svart for det ar ju inte billigt att skaffa sjalv. tekniken &r for dyr | tillgénglig

Na att de far vara gratis! gratis teknik tillganglig

Moni on sanonut ettd en ma halua tollaista ett nehan heti

nakisi. stdmplande teknik | utseendet

Just med atminstone denhar klockan sa var det ju pa he vise

nog nan som had lagt dem men varje gang sa fast de huru

forsokt lagg fast och he sku int ga ti ta upp sa fick klienten

anda upp klockan sa han lag alltid pa i tamburen da hon had | stamplande teknik,

fari ivag och pa vag bort hemifran men di har andra de ar tekniken &r i

manga som har bara en liten gps i halsbandet som har vagen, tekniken

fungerat bra att "passar inte in" utseendet

Ja sitten justiin se pitéisi olla se ulkomuoto sellainen etta se

on ihan totta etta naa ihmiset on sellaisia etta kun on miehia | utseendet pa

niin ne haluaa sinisen rollaattorin ja naiset haluaa punaisen |tekniken ska passa

rollaattorin. in i personligheten | utseendet

De som inte ar vana med... men det kan ju vara sa att de som
nu blir vana med de har smarttelefoner och i-paddar och
skype och allt sa dar kanske det gar. Men just for de har som
aldrig har varit intresserade av det héar sa kan det ju nog
vara forvirrande.

tidigare intresse,
vana, alder

tidigare kunskap

”...da anhoriga borjar ha svart att sova och man dr rddd att
ndgon forsvinner...”

anhoriga blir trotta

avlastar anhdriga

moter behovet

“Nd, men det dr ju en trygghet for anhoriga just att de kan ta
hem dem fran sjukhuset... forr sa sa de ju att de kan inte
komma hem for de branner upp hela huset, sa. Ett
hjdlpmedel pa det sdttet dr det ju!”

for sakerhet,
trygghet, risk for
brand, olycksfall

tryggar vardagen

“Och det forbdttrar ju livskvaliteten for att de kan fortsdtta att
koka om de har tyckt om det, att tar man bort proppen sa blir
det ju nya problem.”

fortsatter med det
de klarar av

frémjar och stoder
funktionsférmagan
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Det renskrivna, organiserade och analyserade materialet, med respondentens
sammanfattningar, skickas slutligen till minnesskétarna for kommentarer sa att inga

missforstand uppstatt. Detta kallas for en respondentvalidering (Denscombe, 2016, 411).

4.4 Etiska 6vervaganden

Studien, dokumenteringen och presentationen samt dven bedémningen av undersokningen
och resultatet kommer att goras sa hederligt, omsorgsfullt och noggrant som mdjligt. Etiskt
hallbara dataanskaffnings-, undersoknings- och bedémningsmetoder kommer att tillampas.
Né&r undersokningsresultatet presenteras, gors det 6ppet och ansvarsfullt. Hansyn tas till
andra forskares arbete sa att hanvisningar sker korrekt och med respekt. Insamlat data lagras

sa som kraven pa vetenskapliga fakta forutsatter. (Forskningsetiska delegationen, 2012, 18).

Respondenten har fatt skriftligt tillstand att gora denna intervju av minnesskétarnas forman.
Ett informerat samtycke till minnesskotarna har ocksa gjorts. De har informerats om att deras
deltagande ar frivilligt. Antalet minnesskotare i Osterbotten ar litet s& respondenten behéver
behandla materialet konfidentiellt. Minnesskétarnas identitet kommer att skyddas sa att
deras namn inte kommer fram nagonstans i resultatredovisningen. Det kommer inte heller
att framkomma namn pa stader eller kommuner, eftersom det da blir ltt att koppla citat
direkt till personer (Denscombe, 2016, 428). Dartill behdver man tanka pa att hela materialet
fran fokusgruppintervjun ar sjdlva analysenheten. Inte var och en minnesskotares
individuella asikter, som i en traditionell intervju. Fokusgruppintervjun &r ju en interaktion
mellan informanterna och da uppstar en gemensam produkt som blir analysenheten (Wibeck,
2012, 205). Det bandade materialet handskas konfidentiellt, dvs. endast respondenten vet
vad var och en av minnesskotarna har tyckt men i examensarbetet kommer inte individuella
asikter att kopplas till nagon personligen utan till minnesskotarna som grupp. Materialet som
bandas in kommer att forstoras efter att det bearbetats och analyserats och detta
examensarbete ar framfort och godkant. Studien ar inte ett sjalvandamal utan resultatet
kommer att anvéndas i praktiken for utvecklandet av verksamhet for PMM och hens

narstaende.
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5 Resultat

Har foljer resultatet fran databearbetningen och dataanalysen. Resultatet presenteras i tva
overgripande teman: 5.1) Dagslaget i Osterbotten och 5.2) Férutsattningar for en lyckad
implementering. | bada temana bildas kategorier och under en del kategorier annu
subkategorier for att resultatet ska bli sa tydligt som mojligt. Kategorier och subkategorier
fortydligas ytterligare genom direkta citat ur fokusgruppintervjuerna. Subkategorierna
skrivs med fet stil och direkta citat skrivs med kursiverad stil. Tolkningen av resultatet mot

bakgrunden och referensramen, presenteras senare under rubriken Resultatdiskussion.

Respondenten har valt att istallet for namn pa kommuner och stader anvanda begreppet
”denna region” fOr att trygga minnesskotarnas identitet. Dér fler an en minnesskdtare
diskuterar i samma citat kommer det att askadliggoras enligt: Anna: “séger...” och Pelle:
“siger...”. Det forekommer ocksa parenteser i citaten som ska fortydliga det som asyftas.
De citat som forekommer pa finska finns fritt dversatta i bilaga 5 sa som respondenten de

forstatt.

5.1 Dagsléaget i Osterbotten

Det forsta temat inleds med en redogorelse for hur det ser ut i Osterbotten gallande erfarenhet
av tekniska hjalpmedel bland minnesskdtare samt en grov uppskattning av hur mycket och
vilka tekniska hjalpmedel som finns i anvandning. Sen féljer en beskrivning pa
anskaffningsprocessen och uppfoljningen av tekniska hjalpmedel. Kategorierna i detta tema
utgors séledes av 5.1.1) Forekomst av tekniska hjalpmedel i Osterbotten och 5.1.2)

Anskaffningsprocess.

5.1.1 Férekomst av tekniska hjalpmedel i Osterbotten

Erfarenheten av tekniska hjalpmedel varierar bland minnesskotarna i Osterbotten. Vissa har
manga ars erfarenhet medan andra mycket sallan stott pa att PMM skulle ha ett tekniskt
hjalpmedel som stod i vardagen. Varfor det ar sa, ar svart att saga. Organisationerna ar i och
for sig ganska olika. En del arbetar flera tillsammans intensivt i team medan andra upplever
sig helt ensamma och anpassar sig hela tiden efter olika kommuners 6nskemal. | vissa

regioner gér man ocksa arliga uppféljningar hos PMM anda tills de flyttar till ett alternativt
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boende medan man i andra regioner avslutar uppfoljningen i samband med att hemvarden

tar over.
”...borjade med dem (tekniska hjalpmedel) redan pd 2003.”
“Int har jag triffa egentligen sa mdnga som har tekniska hjdlpmedel.”

”Sd he e lite sade ganska rorigt pd ndt vis, myki olika system och int nd riktigt
enhetligt och man samarbetar med olika kommuner som har e pa sina vis och olika
personer i kommunerna och vissa beviljar enligt ett visst sétt och andra enligt ett visst
satt och s& man ska vara ganska sade fogsam och... det kan va litet svart ibland ti

”»

vet....

Hur mycket tekniska hjalpmedel som finns i bruk av PMM framkommer inte exakt i denna
studie men upplevs anda variera i landskapet. | vissa delar av Osterbotten har man ett rikt
utbud pa tekniska hjalpmedel som man lanar ut, medan man i andra delar inte lanar ut
nagonting eller har tillgang endast till spisvakter. Ett tekniskt hjalpmedel man saknar ar

nagot som lyckas aktivera PMM att ata eftersom det upplevs som ett problem.

”..sd i dagens ldge har vi 43 spisvakter som klienten ldnar hdrifran... tvd
spisvarnare... natt- och dagkalendrar - 37 stycken, som ju da har utvecklats under
aren.... sa har vi dorr- och fonsterlarm - 10 stycken... 10 tillaggslarm som man kan
lagg pa fonstrena pa flera stallen...sa har vi 3 kommunikatorer. De anvéander vi ju
framst har bara for att underlatta det har pratet vid lékarbesdk och vid hembesok...

Vi har tva alarmmattor ...”

“Atminstone nu s& faktiskt s& he som “denna region” bekostar e ju enda he e ju
spisvakten da, men na andra hjalpmedel har man ju int ratt ti fa pa grund av minnet,

sa he e ju jattetokigt. ”
"Int far man ju hos oss heller ndanting san de som “denna region” bekostar.”

Om PMM eller narstaende fragar efter tekniska hjalpmedel sa verkar minnesskotarna anda
kunna ge rad om varifran de kan skaffa dem sjalva. Men de tekniska hjalpmedel man skaffat
pa egen bekostnad ar inte manga och man tror att det beror pa att man dr tvungen att betala

dem sjalv.

“Mutta tokihan me nyt sitten ohjataan kumminkin jos on niitd apuvdlineiden tarpeita

’

niin ohjataan sitten. Mutta mistd niitd saa? Meiltdhdn niitd ei saa.’

"Sitten on se uusin se on Minifinder. Se on vihdn samantyylinen kuin se Vega-

ranneke. Sitten on kalenterikello jonkun verran ja sitten on néité& senioripuhelimia. Ja
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yOvalot tietysti. Ja halyttdva matto. Mutta ne on kaikki niin kuin ite hankittu. Ja mun

>

mielestd ei niitd hirvedn paljon ole kdytossd.’

”Ei hirvedn moni, siis aika vahan ettéd ne on, kuitenkin kun ne ite joutuu ne ostaa tai

hankkimaan niin ei oikeastaan...”

Respondenten uppfattar det som att sparningselektroniken ar det hjalpomedel som man skaffat
mest pa egen bekostnad. Det totala antalet sparningselektronik i Osterbotten uppskattas grovt
till att det finns ca 10 PMM som bar sparningselektronik. Pa vissa stallen finns
sparningselektroniken ocksa sa att man kan hyra den fran ett telefonbolag eller en

hjalpmedelsfirma. Det handlar da i huvudsak om Vega-armband.

”_..far de hyra, de har de har armbanden och de har varit hit och forevisat och sa vi

kan hanvisa dit.”

Alla minnesskotare ar av samma asikt géllande jamlikheten med andra klientgrupper — den
finns inte. Man tycker det &r orattvist i jamforelsen med andra funktionshinder. Och ser man
pa erfarenheten och tillgangen till tekniska hjalpmedel i Osterbotten inser man fort att
jamlikheten PMM emellan, &r inte heller jamlik. Det finns stora skillnader. Spisvakten far
man i en del regioner via handikappservicelagen medan en del minnesskotare reflekterar

Over att PMM inte raknas hora under handikappservicelagen.

”No mun mielesta se ei ole silla tavalla tasavertaista ollenkaan, koska tosiaan niin
kuin sanottiin on niin helppo hakea tuolta sitten rollaattori tai pyératuolin mutta sitten
kun nama muistiapuvalineet niin ne on niin kalliita. Ja sitten niita joutuu itse

’

kustantamaan niin eihdn se ole tasavertaista.’
he e som sa himla fel att man kan ju fa alla mojliga andra hjalpmedel ”

”Sa lange man inte klassar en minnessjukdom som ett handikapp, de gor ju inte det
da man tanker pa fardtjanst. .... For livet skulle ju forandras for den minnessjuka om
de skulle vara klassade som ett kognitivt handikapp. Pa manga sétt, tror jag. De skulle

fa mera formaner.”

5.1.2 Anskaffningsprocess

Anskaffningsprocessen  skiljer sig at i olika regioner. Hanvisar man till
handikappservicelagen ska det vara lékarintyg eller remiss eller ansokan av minnesskotare

plus egen anstkan. Da kan man inte heller fa hjalpmedlet i forebyggande eller framjande
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syfte. Dar minnespolikliniken har tillgang till egna hjalpmedel och manga ars erfarenhet, ar
processen mycket enkel — minnesskotaren eller anhoriga ser behovet och ansoker av den
minnesskdtare som ansvarar for hjalpmedlen och man kan fa hjalpmedlet i halsoframjande
syfte, vilket da uppréatthaller funktionsformagan pa ett tryggt satt. Respondenten tolkar att

de da foljer lagen om medicinsk rehabilitering &ven om det inte uttalas rakt.

”...se turvaliesi esimerkiksi saa sitten vammaispalvelunpuolelta ettd niin, niin. Siithen

tulee olla 1&akarin tai muistikoordinaattorin lahete tai hakemus ja omaisen tayttama

’

hakemus.’

"Tekniska hjalpmedel som di kan fa fran ”denna region” sa he e ju ganska latt rakna,
he e ju spisvakt som de kan fa gratis d&, men da kan de ju inte fa det i forebyggande
utan da ska de ju ha brant helst nan kastrull eller 1amna pa fore di har rétt ti fa he via
att ”denna region” betalar. Da gar e via handikappservicen. ”

“Att minnesradgivaren ser, eller far kontakt av anhoriga eller ser att klienten behover
fa koka mat annu och lamnar da in en ansckan till mig ... s beviljar jag, sa tar vi
kontakt med en elektriker ... som &r van med att komma och installera och vi forsoker
att fara med for att det ska vara tryggt for klienten och det har sa kollar vi att det
funkar och sa satter han rakning at oss...”

5.2 Forutsattningar for en lyckad implementering

Har foljer det andra temat som handlar om vilka premisser som kravs for en sa lyckad
implementering av tekniska hjalpmedel som majligt. Det &r manga pusselbitar som behover
falla pa plats for att man ska hitta ratt tekniskt hjalpmedel som moter de individuella behov
som PMM och hens narstdende har. Sjukdomen framskrider och behoven forandras langs
med tiden. Ju sjukare PMM blir desto svarare blir det med sjalvinsikten och formagan att se
sina begréansningar och att ta beslut gallande vad som &r tryggt och sékert for en sjalv. PMM
blir mer och mer beroende av en annan person som stdd i vardagen. Kategorierna i detta
temat utgors av: 5.2.1) Moter behovet, 5.2.2) Kommer vid ratt tidpunkt, 5.2.3) Kraver en
stddperson, 5.2.4) Smalter in i sammanhanget, 5.2.5) Beaktar sjalvbestammanderdatten,
5.2.6) Beaktar vardigheten och 5.2.7) Kraver forberedelser.
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5.2.1 Moter behovet

Anvandningen av tekniska hjalpmedel utgar alltid ifran att det finns ett behov eller en brist
som behdver motas. Behovet kan finnas hos PMM eller hos hens narstdende. Nar
minnesskdtaren moter PMM och hens familj &r hen lyhord foér vilka behov som finns.
Subkategorierna i denna kategori utgors av framjar och stéder funktionsformagan,
tryggar vardagen och avlastar narstaende.

Framjar och stoder funktionsférmagan: Livet fortsatter trots att man far en
minnessjukdom. For att uppratthalla sin livskvalitet vill man fortsatta att njuta av de intressen
som man alltid har haft. Det finns tekniska hjalpmedel som framjar och stoder
funktionsformagan for PMM sa att man t.ex. kan fortsatta och tillreda sin mat som man
alltid tidigare gjort och sa att man kan rora sig fritt ute, ensam, utan att vara radd for att tappa
bort sig. Att orientera sig i narmiljon kan bli en utmaning for vissa PMM. Ibland kan man
ocksa fa problem med att orientera sig i tiden, vilket ocksa kan stéra sjalvstandighetsgraden
eftersom man inte kommer ihag vilken dag det dr. Med andra ord vill man fortsatta att leva
sitt eget liv sa normalt som det ar mojligt. Att fysiskt vara aktiv och rora pa sig, framjar den
fysiska hélsan och forbattrar nattsomnen.

”No siita Minifinderista ainakin, on semmoinen pariskunta missa niin tota isanta

tykkdd puutarhassa paljon touhata ja olla ulkona ja ndin niin...”

”Och det forbattrar ju livskvaliteten fér att de kan fortsatta att koka om de har tyckt

om det, att tar man bort proppen sa blir det ju nya problem. ”

”Ja jag tinkt ju pa he vise att, att he e ju ganska viktigt for hande sjalvkanslan faktiskt
att man vagar ror sig darut och int blir radd sen att om int jag hittar hem att, att pa
he vise ere ju en frihet som alla minnessjuka har ju pa he vise réattighet ti forsok lev

ett s normalt liv som, pa he vise ere ju jattebra. ”

”...men de har nog faktiskt tackat for det har speciellt, natt- och dagkalendrar — de
har till och med varit s& glada att de har dopt dem. Jag har en tant som har satt ett
karlanamn pa den dar (dag-nattkalendern). Hon fragar av han da nar hon inte vet vad

det ar for datum sa ser hon och sa sager han at henne vad det &r.”

”Jag tankte just med den dar medicinkarusellen just att int du behdver ha nan
frammande manniska som kommer varje dag och sager att: ”Nu ska vi ta
mediciner!”... och ger medicinerna, just det dar att du faktiskt kan kdnna att du klarar
av den har situationen sjélv och ar oberoende. He vill vi ju, he e ju allas var dnskan,

ti vara, fa vara oberoende av andra manniskor. Sa fast man lever i ett parférhallande
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ocksa sa tror jag att det kan vara ganska viktigt just med det déar att, att jag kan sjalv

ta och inte hela tiden frun sager: “na men herregud kom int du ihdg medicindren na

’»

idag heller?”...

”...och s& kommer det jumppa och det &r just san dar i-pad och da var det nagon som,
da hade dom slutat fungera och he va int alls na bra och det var ju anhdriga som
jumppa, nog for den var ju krigsinvalid. Men jag markt nog att det var som viktigt
anda. Det var alla dagar var det ju, sa att pa ett satt sa var ju det litet minnesvard da

att den dar personen som har nan anhériga da, dom ocksa far gymnastik. ”

“Ja siithenhdn tosiaan tulee sitten niitd viriketoiminnan ja liikunnan palveluja myés

ettd, vedetddn jumppaa ja lauluhetki& jossa saa sitten osallistua sen kautta. ”

Tryggar vardagen: Det finns tekniska hjalpmedel som tryggar vardagen, det dagliga livet
for bade PMM och narstaende, sa att olyckor kan forebyggas t.ex. genom olika alarm.
Brandalarm, spisvakt, trygghetslarm och dorralarm ar de vanligaste tekniska hjalpmedlen
som alarmerar om det t.ex. brinner, om spisplattan har glémts pa eller om PMM gar ut
nattetid da man kopplat pa dérralarmet. Med trygghetslarmet kan PMM sjalva kalla pa hjalp
om hen t.ex. har fallit inomhus. | vissa fall kan en dévervakningskamera upplevas som en
trygghet for PMM da hen vet att nagon ser om det hander nagot. De tekniska hjalpmedlen
ger ocksa en stor trygghet for narstaende som bor langre bort, om t.ex. foraldern bor ensam.

“Ja sit siind herdsi puhe siitd ettd esimerkiksi tdmd Minifinderhdn on vastaavanlainen
mutta sitten kun puhuu muistisairaan kanssa siita etta, etta jos joutuisi hukaan tai ei

Ioytaisikaan niin he kokee etta se on hyva asia. Ne ei joudu hukkaan.”

”Da om vi tanker spisvakt sa ar det ju det har att laga det tryggare, sa det tryggar ju
for den har minnessjuka om de far en natt- och dagkalender och det underlattar ju att
de ser snabbt och kan ta till sig det har som star, vad det &ar for tid pa dygnet, hjélp

s att int man far ut.”

“Men da tycker jag att det ar pa ett annat satt om den har personen (PMM) &r sjélv
otrygg och de (PMM och nérstdende) kommer Gverens om att: na men jag lagger en

san dar kamera sa da kan jag kolla upp att om du faller oc# se...”

”Na, men det ar ju en trygghet for anhdriga just att de kan ta hem dem fran
sjukhuset... forr sa sa de ju att de kan inte komma hem fér de branner upp hela

huset, sa. Ett hjalpmedel pd det siittet dir det ju!”

Avlastar narstaende: De tekniska hjalpmedlen avlastar narstaende och forlanger pa sa

vis hemmaboendet. Om PMM bar sparningselektronik kan PMM t.ex. utfora sysslor pa
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garden eller promenera pa egen hand, utan att narstaende hela tiden behover halla uppsikt.
Narstaende kan da utféra egna meningsfulla sysslor, vilket ger ny kraft. Ett dorralarm vacker
narstaende nattetid om PMM skulle ga ut vilket gor att hen kan sova tryggare &n om de inte
hade ett dorralarm. En god nattsémn &r viktig for att narstaende ska orka med vardagen. Om

narstaende inte orkar blir hemmaboendet hotat for PMM.

“For det underlattar ju for den har andra parten om det finns och inte hon behdver
eller han behover hela tiden ga och se att inte ndgon vrider pa nagon platta eller nat. ”

”...da anhdriga borjar ha svart att sova och man ar radd att nagon forsvinner... ”

”...omaiselle niin, niin myos semmoista ettei jatkuvasti tarvi seurata ja kontrolloida
puolisoa jos puoliso on ollut aikaisemminkin aktiivinen ja liikkunut ja niin, niin kylla

se tukee sitd kotona asumista, voimavaroja antaa omaiselle...”

”.. for att klienten ska ma bra som maste ju anhdriga ocksa ma bra... anhériga maste
ju ocksa orka, klara av den har vardagen. Och de ar 24 timmar! ...om inte anhdriga
orkar sa hamnar de ju pa en avdelning... det &r nog samre miljo &n vad det ar i

hemmet i alla fall.”

5.2.2 Kommer vid ratt tidpunkt

Alla minnesskotare ar 6verens om att man behover vara ute i god tid bade med information
om tekniska hjalpmedel och om man ska infora tekniska hjalpmedel i PMM:s liv.
Subkategorierna under denna kategori utgdrs av information vid ratt tidpunkt och
tekniskt hjalpmedel i ett tidigt skede.

Information vid ratt tidpunkt: PMM och hens narstaende borde fa information om
tekniska hjalpmedel vid ratt tidpunkt, garna i ett tidigt skede av sjukdomen men anda inte
genast efter att man har fatt sin diagnos. Minnesskotaren har pa grund av sin erfarenhet
eventuellt lattare att forutspa framtiden men PMM och néarstaende behdver bearbeta beskedet
forst innan de kan blicka framat och planera och forbereda sig pa de utmaningar de har
framfor sig. Fragorna kommer efterhand sa idealet vore om man kunde ha tatare intervall
mellan uppféljningsbesoken i borjan av sjukdomen. Men det upplevs svart att veta ratt

tidpunkt for information om tekniska hjalpmedel.

”Och dar &r ju var roll dar skulle ju vara da att kanske tidigare informera om det
ocksa. Och nog kanske vi gor det men det ar som det tas inte emot. Det kommer sa

mycket da att de kanner att det har ar inte aktuellt nu i det har skedet. ”
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”Men det &r ju det, att veta da nar man ska gora det. Typ pa forsta arskontrollen?
Alltsa det ar jattesvart. Det gar inte att gora det pa forsta besoket (medhall) eller da

de har varit till lakaren... Kommer inte nan fler gang...”

”Da skulle jag nog som 6nska att dar jag befinner mig att det skulle som vara tatare
intervall mellan besoken att inte allting som bara vara pa ett utan att man skulle ha
den dar kontinuiteten och att de skulle liksom k&nna att det har &r en méanniska som
inte lamnar mig utan som hela tiden kommer tillbaka och sa kan man lyfta fram olika

fragor vid olika tidpunkter. ”

”Och som mycket saker kan ju handa under ett ar ocksa, om man tanker att man
traffar en klient en gang i aret att det kan ju vara en helt annan situation fran forra

gangen man var att...”

Tekniskt hjalpmedel i ett tidigt skede: For basta nyttan borde PMM fa tekniskt
hjalpmedel i ett tidigt skede. Da finns eventuellt mojlighet for PMM att annu léara sig
anvanda den och kan uppratthalla en viss funktionsférmaga ytterligare litet till.

”...manga nog som har tagit den (medicinkarusell) i ett tidigt skede sa klarar sig

faktiskt jdttebra med han.”

”...men just den dar dag-nattkalendern da man har fatt in den i ett bra skede av
sjukdomen, dar man ser att de har nytta och de sager sjalv att det kdnns som bra att

ha den. De kan liksom ta till sig det dar som ar - det &r ett stdd. ”

”Men har man borjat med det i riktigt i god tid s kan det handa att det finns en liten
eller tva hjarnbanor till sa kan det handa att det gar litet till. ”

5.2.3 Kraver en stodperson

PMM vet inte vilka tekniska hjalpmedel som finns utan behdver ndgon som vet och
introducerar dem for PMM och visar pa mojligheterna. PMM Kklarar inte heller av tekniken
pa egen hand utan behover nagon som skaffar tekniken, begriper tekniken, underhaller
tekniken, laddar tekniken, tar emot alarm fran tekniken och ser till att PMM har med sig
tekniken om tekniken 6verhuvudtaget ska fylla sin funktion. Narstaende har en mycket viktig
och aktiv roll i detta men om PMM bor ensam sa & det hemvarden som kan vara

stodpersonen.

”Och visst var det med vega (sparningselektronik) man mast ju ha hemvard eller

nagon anhorig som laddar om int man kan gora det sjalv... ”
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”...ovihdlytin hélyttdd ettd jos ldhtee esimerkiksi lilan myohaan kotoata ulos niin tulee

’

hdlytys sitten esimerkiksi omaisille...’

”...ett GPS-armband utan det ar tillsvidare anhoriga som maste skaffa sjalv. Vi har
nagra klienter som har, tar var anhoriga har skaffat och jag har ocksa en klient som
har pa en nyckelknippa som han alltid tar med sig. Dar ar faktiskt da med hemvarden
att de lagger dem pa laddning. Och det har funkat pa det sattet att anhoriga har

huvudansvaret. ”

”..s4 ere ju oftast ett barn som, eller ett barnbarn som har appen (till

sparningselektroniken) sa att man ser var dom &r, he e ju int partnern.”

”... men anhoériga har ju lagt (6vervakningskamera). De har ju inte lagt inomhus men

utomhus. s& ... att de ska se om den har mamman far ut och vem som kommer dit.”

Minnesskotaren ar ocksa en stodperson och hens roll &r att informera om tekniska
hjalpmedel, hitta det som passar bést och stoda ibruktagandet. Idealet &r att den person som
star PMM narmast ar med nar man informerar eftersom PMM inte alltid forstar eller minns
vad som sagts. Minnesskétarna upplever det svart att ge information pa ett begripligt satt nar
man inte har nagot hjalpmedel att visa. PMM skulle ha mycket lattare att forsta tekniken om

man hade nagot man kunde visa upp.

”...siind varmaan se omainen olisi hyvd olla mukana etté kuitenkin muistisairaus on

etenevd sairaus niin, niin se on haaste aina sitten se oppia uutta...”

”_..att jag sku kun ta och vis att, sa har ser medicinkarusellen ut att,... sa ska jag
forsok som motivera att varfor du ska ha en karusell. Men oftast har (PMM) svart att
tank sa abstrakta saker som man bara som pratar om sa héar att man sku ju som bord
vet konkret att och kun vis att he e verkligen daligt att int e finns (tekniska hjalpmedel

att visa upp).”

”...och da borjar man prata om det (tekniska hjalpmedlet) men inte har ju klienten en
aning om, da jag inte har med mig ndgot vad jag pratar om. For nar man séager dag-
nattkalender sa tanker de ju nog att det ar en véagg kalender, s& man mast nog ha med

och vara med sjélv och visa.”

5.2.4 Smaélter in i sammanhanget

Det &r ingen sjalvklarhet att PMM gar med pa att borja anvanda ett tekniskt hjalpmedel. Ju
smidigare det tekniska hjélpmedlet smélter in i sammanhanget desto l&ttare accepterar PMM
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det. Hur vél det lyckas har att géra med PMM:s tidigare kunskap om tekniken, utseendet,
om tekniken &r enkel och tillforlitlig samt om tekniken &r tillganglig. Subkategorierna under
denna kategori utgors saledes av: tidigare kunskap, utseendet, enkel och tillforlitlig samt
tillganglig.

Tidigare kunskap: Visst stoter vi pa PMM som har tidigare kunskap om teknik. Teknik
som underlattar var vardag. Vissa beréattar att de betalar sina rakningar pa datorn eller att de
anvéander smart-telefoner. Att man betalar sina inkdp med bankkort &r idag en sjélvklarhet
men det finns fortfarande den aldre generationen som vill betala med kontanter. Ofta ar det
sa att ju aldre PMM ar, desto mindre kanner de till tekniska hjalpmedel fran forut och de
kanns darfor fraimmande och motbjudande. Yngre generationer har mera teknikvana och
minnesskotarna forutspar att det i framtiden kommer att bli lattare att motivera PMM att
anvanda tekniska hjalpmedel. Man tror dven att det kommer att bli klart stérre efterfragan

pa tekniska hjalpmedel framédver.

”...ihmiset vanhenee ja niilld on jo osalla hallussa sitten nditten teknologisten
laitteiden kayttéa niin, sillé lailla etta jos ajattelee jotain 70 niin kylléhan se varmaan
niin kun osaa kayttdd kun vertaa sitten johonkin 90 joka ei ole ikind kayttanyt
tietokonetta mutta kun sita nyt rupee vaan enemman ja enemméan tulee tata porukkaa

’

sitten kun suuret ikdluokat vanhenee...’

”... att det ar tidens gang. Att de som &r nu 80, 90 ar, de har blivit vana med att
allihopa hade inte telefon. Och nu har allihopa, alla smabarnen har telefon i fickan.
Sa de ar inte van med det har, att det ingar inte i den héar livsstilen att det ska finnas...
att det ar val som ett hinder att man ska forsoka fa in det (tekniskt hjalpmedel) att det
finns ett motstdnd men det har desto langre tid det gar och desto yngre den
minnessjuke ar da, som vi ska fa in det at sa det finns ett sug. Eftersom det ar

hjalpmedel och teknik och sa. Det blir lattare sa dar generellt.

Utseendet: Aven utseendet har betydelse for om PMM accepterar att bara med sig t.ex.
sparningselektroniken. Utseendet ska passa personligheten och den far inte vara stamplande.
PMM vill inte béra teknik som andra genast kan tolka som att de har en minnessjukdom.
Man vill inte heller béra teknik som &r i vdgen. Anvandningen av tekniska hjalpmedel skulle

underlattas om tekniken sag mera trendig och modern ut.

”Det héar utseendet hindrar nog, bl.a. en klient som jag hade just en &ldre fin dam att
de har anhdriga sade nog med detsamma att det dar Vega, ”Det kommer hon aldrig

att acceptera! ” Hon gick i kjol och klackaskor och érhangen och haret alltid prydligt
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och stadad och smycken och. Men da nar de kom med det dar stora (Vega-armbandet)

sa det var helt uteslutet. ”

“Ja sitten justiin se pitdisi olla se ulkomuoto sellainen ettd, se on ihan totta ettd ndd
ihmiset on sellaisia ettéd kun on miehia niin ne haluaa sinisen rollaattorin ja naiset

haluaa punaisen rollaattorin. ”

”Just med atminstone den har klockan sa var det ju pa he vise nog nan som had lagt
dem men varje gang sa fast de huru forsokt lagg fast och he sku int ga ti ta upp sa fick
klienten anda upp klockan sa han Iag alltid pa i tamburen da hon had fari ivag och
pa vag bort hemifran men di har andra de ar manga som har bara en liten GPS i
halsbandet som har fungerat bra...”

“Joo ja sitten ne sanoo ettd: Sitten ne tietdd kun mulla on joku paikannin niin

kédessd!” Ne pitdisi olla semmoisia hienoja huomaamattomia.”

”Ja miksei niihin laitteisiin yleisesti ottaen, niita kehittettaisi naita sport- niin kuin -
ettei olisi niin kuin ettd “sulla on muistisairaus niin nyt sd sit saatkin tdmdn

laitteen”...”

Enkelt och tillforlitligt: Det tekniska hjalpmedlet man 6nskar implementera behover vara
mojligast enkelt och tillforlitligt for att man inte ska orsaka oro och motstand. En PMM har
inte kapacitet att lara sig anvanda tekniska hjalpmedel dar man maste komma ihag olika
funktioner. Aven placeringen av tekniska hjalpmedlet ska vara pa ett stalle dar det inte &r i
vagen men att PMM &anda har nytta av det. Det ar viktigt att man kan lita pa tekniken, t.ex.
att sparningselektroniken faktiskt fungerar som den ska. Det har hant att den inte gjort det.
Tekniska hjalpmedel som inte fungerar pd 6nskvart satt kan till och med ha rakt motsatt

effekt och leda till att PMM forlorar en formaga.

”...som jag har varit med och installerat hos klienterna sa &r just en san dar att, att
efter att den ar pa en halvtimme och sen att du ska koka langre maste du tryck pa den

dar knappen och det &r ju oftast svart att om du bor ensam att - forsta dig pa. ”

”Och just de har dar inte det funkar som de ska de har spisvakterna, dar det har
kranglat, sa dar har jag haft en dam ocksa som har slutat, hon slutade vél laga mat
da sjalv. Hon blev sa irriterad pa det dar...Hon var tidigare en san som tyckt om att
laga mycket mat. Dit for den dar lusten. Sa det ar ju kanske litet - sa ska det ju inte

vara.”
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“yleensd peldtddn tdmmdisid teknisid apuvdlineitd tai justiin joitakin i-padeja ettd
pelatadn ettd jos hajottaa ne niin ne pitaisi olla niin yksinkertaisia ja tota niin

helppokdyttoisia”

Anna: ”Det marker jag att ar viktigt att da man lagger dag- och nattkalender, man
hittar ett stélle liksom dar dar de faktiskt gar forbi eller dar den inte ar i vagen men
den som syns... Och att man séiger att: “'ni behéver inte gora nagonting, behover inte
réra, far bara vara”, for da blir de lattade for de tror ju nog de maste som trycka pa
nagonting. ” Pelle: ”Samma &r det ju med spisvakt ocks&. De ar n6jd da man sager
att spisen fungerar som forr (medhall) det &ar inte nat extra att trycka eller vrida pa
eller. Att den dar forandringen ar som smid.. att de behover inte fast det ar en

forandring men de behdver inte gora nagot. (medhall)”

Tillganglig: For att lyckas med implementering av tekniska hjalpmedel behdver tekniken
forstas vara tillganglig ocksa. | vissa regioner i Osterbotten finns det god tillganglighet av
tekniska hjalpmedel och i vissa regioner finns det inga eller mycket fa tekniska hjalpmedel.
Om det inte finns tekniska hjalpmedel som minnesskétarna kan lana ut s att PMM forst kan
prova for att se om det ar till stod anser sig PMM séllan ha rad att kpa dem eftersom de kan
vara ganska dyra. Pensionen ska récka till mycket mera &n tekniska hjalpmedel.
Minnesskétarna dr Gverens om att de tekniska hjalpmedlen borde fas till lans. PMM men
aven narstaende ar delaktiga i beslutet gallande anvandningen, nér de far méjlighet att prova
om det kénns bra eller om det tekniska hjalpmedlet inte alls fyller sin funktion. M&jligheten
att prova tekniska hjalpmedel motarbetar dven férdomar som kan finnas hos PMM,

narstaende eller vardpersonal eftersom man da far det bekréftat, att det fungerar.

”_..men anda ibland sa har ju folk faktiskt sma pensioner och den ska racka och en

klocka kostar flera hundra euro sa att har man rad, rad ti sats pa det?”

”Sa det &r ju som det &r - och inte vet ju vi alltid heller, sa vi har ju som inte, eftersom
de &r sa dyra sa kan jag ju inte garantera att ”Anna” kan det har fast jag erbjuder
det. Men det kan ju handa att hon kan det ocksa att det &r ju det att man skulle ju bord

fa chans att prova.”

”Och s& sen nar jag var ena gangen sa fanns det en hel tallrik va full med olika
mediciner he bara som — “Hur vet du vad ar det har nu? Hur ver du vilka?”, "Na,
nog vet jag vad jag ska ta!” Och det har varit som haltande gang med det har. Och
s4, sa vill han ju inte sjalv da, att han tycker att det blir for dyrt da. Anhoriga tycker
da att det nog kostar nog sa mycket att om han skulle ha hemtjansten. Sa var vi ju dit
da och hade mote men inte kan man som, da forsokte jag ju foresla medicinkarusellen

men naa, for han ar just san har att det blir for stort steg ...Men int to han och prova
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hede nu heller for att, att he kostar ju det ocksa. Men skulle jag ha haft med den déar

att "Nu ska vi prov det har/”, sa skulle man ju ha fatt det gjort. ”

”...narminnet fungerade ju inte alls 6verhuvudtaget men anda hade hon pa nat vis
ganska bra funktionsférmaga, hon personen, sa klara nog som alla méjliga men

minne he va ju som noll. Men det (medicinkarusellen) fungerade med hon!”

Anna: ”..for att man ofta sdger ju ocksd - personen med minnessjukdom - att NEJ!
for att man kan inte riktigt forestdlla sig.” Pelle: ” Ndd man kan inte!” Anna: "Man
ska som bar ség som nej, sa da ska vi masta som &nda forsoka och det gor vi ju. Vi
forstdr att ett nej betyder inte alltid ett nej. Att man kan som...” Pelle: Vi forstar det
men anhdriga har svdarare att forstd det.” Anna: ” Ja!” Pelle: ”Sd dr det ju!” Anna:

“Man madst ju ha med att prova och visa dd! Sd ere och det kan ga riktigt bra!”

”... jag minns da jag foreslog vem jag sku ha den at sa var det nog vissa som sade att:
“He fungerar ju aldrig!” Sa funkade det i alla fall! S dom bara som “Men he

fungerar ju bra!”

5.2.5 Beaktar sjalvbestimmanderéatten

Att man vill skydda sin integritet och bestamma sjalv férekommer mycket starkt hos oss
allihopa, dven hos PMM. Ska man satta t.ex. sparningselektronik pA PMM sa upplever
minnesskdtarna att man behdver ha ett samtycke av PMM. Men ju langre minnessjukdomen
fortskrider desto samre blir det med sjukdomsinsikten, att forsta vad som ar bast for en sjalv.
Minnesskatarna vager problematiken ingaende. Vad ar ratt och vad ar fel? Som referens kan

man anvanda hur man sjalv tanker i fragan just nu, om man sjalv skulle fa en minnessjukdom.

”...men jag ar ju emot det dar att det ska vara som en Gvervakning pa det sattet att
med ett sparnings hjalpmedel utan ska man ha ett sant dar Vega-alarmband sa ska
man ju ha det for att det ska klienten ska ség.: “Ja, jag gar med pa att ta det for att nu
far jag bevara min sjalvstandighet, jag kan vara ute och réra mig och jag kan fortsatta
att fara ut pa lank och anhériga hammar inte mig och sager att dit och dit far du inte

fara. Utan de kan hitta mig om jag inte kommer tillbaka. ”

”..men sen ar det ju det dar att gar man inte 6ver den dar integriteten och
sjalvbestammanderatten att det dar tycker vi att ar jattesvart. Att dra en grans att ar

det ratt eller &r det fel?”

“Eika niita (GPS) silla lailla laiteta kenellekaan vakisin, seh@n on niin kuin niin...etta

>

eihdn sitd kellekddn voi...’
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Anna: ... néir man inte alls som har ndgon insikt! Om jag blir san sa far ni garna
satta en GPS i bakfickon (alla skrattar) ” Pelle: "Sd egentligen sd dr det ju ganska
svart att man borde egentligen ta just upp till diskussion fore man far problem med
minnet for det ar ju manga faktiskt som inte har ndgon sjukdomsinsikt alls och da ar
det ju nog som jittesvdrt.” Anna: ”Men om jag vager det da mot att vi begransar folk
att inte de far réra pa sig s& nog maste det ju vara battre da att satta en GPS och jag

far gaut.”

“Klart att det &r som bast att man fragar av patienten. Men nog ar det ju sa att manga

ganger kan jag (PMM) inte som bedéma min egen situation...”

Implementeringen av tekniska hjalpmedel lyckas allra bést och med mindre moralisk stress
for alla involverade parter, om PMM samtycker. Samtycket kan man uttrycka pa férhand, i
ett tidigt skede av sjukdomen, i sin vardvilja. Ofta ar det minnesskotaren som tar upp
vardviljan till diskussion pa uppféljningsbesoken. Da kunde man &ven ta upp diskussionen
kring tekniska hjalpmedel och om vikten av att uttrycka vad man téanker om tekniska

hjalpmedel i vardviljan.

”Jag tankte att om man gor upp vardtestamente och sant sa borde man ju gora det
ganska tidigt och da borde man kanske ta just de dar, kanske en san har fraga om

tekniska hjalpmedel - om man har ratt... ”

”...och just det dar med vardtestamente att det dven dar skulle komma fram de har

sakerna, hur de stéller sig.”

5.2.6 Varnar om vardigheten

De tankar minnesskotarna for fram harnast upplever respondenten handlar om vérdighet, om
att manniskan &r vardefull. Alla manniskor &r vardefulla och behdver bemotas med respekt,
vilket innebér att det ska synas att man satter detta varde i dem, PMM och hens narstaende.
Vi (social- och halsovarden) behover tanka pa for vem vi finns till. Subkategorierna som

bildas under denna kategori utgdrs av Vems behov? och Vems ansvar?

Vems behov? Minnesskotarna upplever att tekniska hjalpmedel ska i forsta hand anvandas
for att tillfredsstalla PMM:s behov av stéd. Om Onskan om anvéndning av tekniska
hjialpmedel kommer “uppifran” (ledningen) tycker man att begiran kommer fran fel hall.
Det ar da fel behov som ska tillfredsstallas och man &r radda for att tekniska hjalpmedlen

endast ar till for att man ska kunna dra in platser pa boenden och pa sa vis spara pa
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samhallskostnader. Samtidigt inser man att det ar en vin-vin situation. Det blir billigare for
samhallet ju langre PMM Klarar av att vara hemma men utgangslaget borde &nda vara att
mota PMM:s och hens narstaendes behov.

Minnessjukdomen fortskrider och de tekniska hjalpmedlen tappar smaningom sin funktion.
Tekniken ger ingen livskvalitet & PMM nér de inte langre forstar sig pa den. PMM blir mera
beroende av en annan person for att bevara sitt valmaende. PMM kan bli oroliga, otrygga,
olyckliga och langtan till en medméanniska som stod, &r stor. Det kan de inte i detta skede
alltid uttrycka sjalva. Da &r de tekniska hjalpmedlen mera till for att avlasta narstaende och
for sakerheten. Men om de dr ensamboende? Tekniska hjalpmedel ger inte den trygghet som

en medmaénniska kan ge.

Anna: ”...har man en minnessjukdom och kommer i ... medelsvdra och svdra fasen ...
da ar du beroende av en annan person for att kunna fungera i vardagen och da ska vi
inte bara boik upp det bara med tekniska hjalpmedel...Inte hjélper det ju med en GPS
pa den personen heller men att fast det ar pa det har sattet sa ar de ensamma i sin
lagenhet och inte kanner igen sig dar och kan sitta och grata, att det ar hemskt att
vara dar att vi kan ju béttre tdnka oss in i hur det ar fér den har minnessjuka att vara
i den hér situationen och da &r det var sak att informera de dar som bestammer att de
far som en aning om vad det innebar, att sjukdomen progredierar och vilka behov
man har.” Pelle: "Det dr ju det vi dr rddda! For vi ser det och vi vet det, hur det dr
dar hemma. Att vi ar litet radda for det, att gar vi in helt i det har med tekniska
hjdlpmedel, som spdrning, sa dd blir de som da far de, det att “jaha det hdr funkar
ju. Nu behdéver vi ju inte ha nagra flera platser vi kan till och med skara ner litet fler
platser!” Att vi dr rddda for det! Att det forsvinner dnnu fler platser. Vi ser ju att
oberoende av vad det finns for tekniska hjalpmedel sa kommer det i ett visst skede i

’

sjukdomen nér du inte mdr bra och inte vill vara ddrhemma mer...’

”... da vi ska tanka pa de réattigheter som man har som manniska, att ska man erséattas
med, ska det ersattas den har manskliga kontakten da med nagot (tekniskt hjalpmedel)

som sdger "mamma du skall &ta!”’
“Eihdn se asiakkaan turvallisuutta lisdd jos ei se edes tiedd ettd sitd kuvataan.”

Vems ansvar? Vem tar hand om PMM? Minnesskotarna funderar 6ver ansvarsfragan, vem
som ska ta emot alarm och, eller 6vervaka? Speciellt med tanke pa de PMM som bor
ensamma och inte har narstdende. Vem tar ansvar Over alarmet om man kopplar
sparningselektronik pa dem? Vissa narstaende har en tung belastning redan och behéarskar

inte nddvandigtvis tekniken. Kan man boérja krava att de ska ha &nnu mera ansvar genom att
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forlanga hemmaboendet &nnu langre med hjalp av tekniska hjalpmedel? Forsoker ledningen
slippa ansvaret genom att truga pa mera tekniska hjalpmedel? Minnesskotarna vill inte heller
ta emot alarmen. Ansvaret ar tungt att bara. Dessa tankar speglar inte hela Osterbotten.

“for he har alltid varit svart att vem, pd vems ansvar ere som kollar var patienten e

om man bor ensam till exempel och int har nan riktigt nara slaktingar ”

“Vem tar emot alarmet? Ska vi lagga &nnu mera pa anhoriga som ar uttrétta och,
och om vi tanker pa de har aldrealdre som ar 80, 90 ar inte har de ndgon smarttelefon.

Forstar de sig pa det har, att kan man borja krava det da?

“Eller sa tanker jag pa varfor vill de dar, dar uppe ha det? Ar det for att de d&, de far
franta sig ansvaret alltsd? For det ar helt klart att det ar hemskt nar en minnessjuk
far ivag och inte kommer tillbaka och kanske lamnar och ligga nagonstans. Det ar ju
hemskt! Att kanske det &r det de ténker pa, att: ”Det undviker vi ju da, att nagon
lamnar i ett dike och dér om vi har en gps pa dem/” Men &r det bara for det da

eller...”

”_..men det ar ju bara det att det maste finnas en anhérig som har en smarttelefon och
som ar villig att ta pa sig att vart alarmet far. Vi kan inte lagga det at ndgon som inte
har anhoriga som staller upp pa det dar for vi vet inte vart alarmet ska fara. | dagens
lage s tar inte, hemvarden kan inte ta emot de har alarmen. Sa det strandar pa det.

Pa ett vis ar det riktigt skont det. P4 ett satt ... att int vi behover ha det ocksa. ”

5.2.7 Kraver forberedelser

Respondenten har ocksa stallt fragor géllande tankar om framtiden och om minnesskétarens
roll framéver gallande tekniska hjalpmedel till PMM. Subkategorierna under denna kategori
utgors av skolning och informationstillfallen, samarbete och natverk samt paverkan.

Skolning och informationstillféllen: Erfarenheten kring PMM:s anvéndning av tekniska
hjalpmedel varierar bland minnesskotarna i Osterbotten men alla inser att de tekniska
hjdlpmedlen kommer att vara en del av vardagen for PMM i framtiden. Alla minnesskotare
efterlyser mera skolning och informationstillfallen kring detta, sa vi ar forberedda infor
framtidens utmaningar. Man Onskar veta mera &ven for att battre kunna argumentera i
samhallsdebatten. Att sjalv soka information om tekniska hjalpmedel pa néatet, tar mycket
tid vid sidan av den egentliga arbetsuppgiften. Eftersom minnesskétarna inte &r forséljare av

tekniska hjalpmedel vill man ha en opartisk skolning. Minnesskotarna vill inte ha en
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kommersiell roll. Men det framkommer ocksa att minnesskotaren ser som sin uppgift att
skola vidare och informera PMM och hens narstaende géllande tekniska hjalpmedel genom
t.ex. informationstillfallen. Ibland ar det narstaende som sitter pa kunskapen och informerar
minnesskotarna.  Minnesskotarna  for  fram  mojligheten  dven med allménna

upplysningstillfallen, for seniorer dverlag.

”...varmaan olisi hyva saada itekin sellaista lisékoulutusta ettd se on aika haaste
toisaalta ettia netistéa vaan niita, et saisi niin kuin semmoista puolueetontakin niin
kuin infoa ja oikeesti ettd ndin kaytetdén ja opettaa sitten toisia kdyttdmaan niita

laitteita.”

”»

.. mutta enemmdnkin saisi kylld tuntea tin. Ja tulevaisuutta kuitenkin kun miettii

etta...”

“Det tyckte ju jag lit bra att just dd ni har den ddr forsta informations tillfillena eller
de har tillfallena, att nan kanske kommer, nan representant och forevisar olika saker

’

som finns ...’

”_..vi har ju da tex minneslotsen och vi har hjarnveckor och allt sant har att vi faktiskt
skulle kunna vara ut i Rewell-center och ge information att, ren fére att tanka att sana
har hjalpmedel finns det och Botniamassan och allt sant har som ordnas - men alla

dar det ar s&na har Seniortraffar. ”

Anna: “Mutta sen puolen se on hyva jos me mennaan sinne messuille, niin mekin
saadaan enempi tieto et me voidaan niin kuin...” Pelle: "Noggrannare argumentera
fordet dd ocksad. Jad!” Anna: “Ja paljon omaiset ovat nykyddn tietoisia ja googlettaa
ja kyselee jostakin mista ei sitten itse tiedd mitaan etta sen puolen se olisi hyvd menna

>

katsomaan ettd mitd kaikkia eri vaihtoehtoja on ...’

Samarbete och natverk: Behovet av samarbete och natverk framkommer i intervjuerna.
En del minnesskotare arbetar ganska ensamma och upplever sig ensamma i sin organisation
och kunde i natverkstraffar fa stod och man kunde utbyta erfarenheter. Férmannens narvaro
efterlyses for att de skulle se problematiken i minnesskétarnas arbete. Minnesskodtarna
efterlyser dven mera samarbete med &vriga yrkesgrupper som jobbar med PMM.
Minnesskétarna borde samarbeta mera for PMM:s bésta.

”...sa he har ju vari svart hede och att, vem for som varan talan och vem vill som
utveckla var verksamhet och vi ska som skot hede praktiska jobbet samtidigt ocksa
som man ska mast var nan san har talesperson eller for fram att vad vi behover. Att
he sku som, he sku kanske va bra just att om he sku som var litet mera sande stod

runtomkring sig att man ar man ar manga om att jobb for patientens bésta... ”
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Det &r val nog natverkandet som vi behover kanske utveckla sa vi far hitta den dar
styrkan hos varandra att vi ar som starka tillsammans, funderar lika och kan féra

fram de har fragorna, som jag tycker att vi ska kunna utveckla. ”

P4 he vise att man kanske nog behéva ha nain diskussion, sa dar nar - ocksa med
sina samarbetspartners att vet ni om vad som finns och skulle det ga att prova och
képa in en san har sak och att man skulle istéllet prova litet nya véagar. Sa det &r ju
det dar samarbetet man litet efterlyser ocksa att he sku som vara litet mera uttalat och
man sku vara flera just med tanke pa, med hjalpmedel och ergoterapeuter och sa dar

ocksa att man skulle ha nagon, nagon att bolla med och fundera. ”

Paverkan: Minnesskatarna onskar bedriva paverkan. De upplever sig ha en spetskunskap
som de har svart att fa fram men som man borde ta vara pa. Bade gallande implementeringen
och utvecklandet av tekniska hjalpmedel. Alla minnesskotare ar lika frustrerade Gver
ledningen bade de som inte har tillgang till tekniska hjalpmedel och de som har tekniska
hjalpmedel. Minnesskotarna dnskar att ledningen forstod att hjalpmedelsbehovet ska komma
fran klienterna och inte fran ledningen. De som ber om hjalpmedel far inget och de som har
hjalpmedel fran forut upplever ytterligare patryckning.

Vi har ju som en spetskunskap pa ett satt och det &r inte allihopa som forstar det. ”

”Men ndir det dér som sd mdnga som pratar for olika saker sa kanns det som att vi far

i ett dunkel fast i princip, de &r nastan Finlands storsta patientgrupp. ”

”...Ja toivoa tietysti ettd sielld olisi joku hoitoalan ihminenkin mukaan kehittdmdssd
naita apuvélineitd kuitenkin ettd, se ettd ymmartaa sitd myods sitd muistisairasta

ettd...”

“Vad bra att du borjade med det har for nu kommer vi att fa styrka genom varandra!
Vi maste bli battre att natverka och som fa tyngd i allting och pa na vis att vi ska

forsok paverka. ”

”Och dér tycker jag att vi har sakkunskapen och om énskemalet kommer fran oss att
vi VILL fara pa hjalpmedelsmassan sa vi skulle se vad finns det for hjalpmedel att vi
skulle absolut vilja prova, da ar det en annan sak. Men om det kommer uppifran och
de séger att vi maste fara och se vad vi har sa vi far prova har i »vér region” s det
kommer ut i nd tidningar att nu har man testat det och det, utan att tank pa féljderna

for den har.”

Minnesskétarna i regioner med fa tekniska hjalpmedel, énskar de kunde paverka ledning att

se inbesparingsmojligheterna. Med ett tekniskt hjalpmedel kunde man spara dven pa
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hemservicens insatser och behovet av deras insatser kunde skjutas langre fram i framtiden.

Ledningen borde ge verktygen och skapa mojligheter.

”...och jag tror vi maste vara hardare och skaffa mera bara for att, om vi ser att
behovet finns att man inte tanker pa det har da att Vi har inte pengar for det/”, for
att ingen forstar ju att behovet finns om vi bara sitter och sparar. Utan vi maste ju se
enligt behovet och s& skaffar vi da och om nagon ifragasatter sa far vi ju forklara oss

da.”

“For samhalle... kortsiktigt kanske men om man tanker langsiktigt s& ar det en

inbesparing. ”

”N& men jag, jag har just tankt pa det att det skulle ju, det skulle faktiskt vara bra just
med tanke pa den dar hem- hemvarden att man kanske inte skulle behov inled just de
har bestken for att bara koll att medicinen blir tagna att he skulle som vara till allas,

gagna alla he bade hemvarden och klienten.”

Som slutkommentar kan man séga att minnesskoétarna har blandade kanslor géllande
framtiden med tekniska hjalpmedel & PMM. De inser att de tekniska hjalpmedlen &r en
mojlighet och att de kan vara till mycket stdd och att de &r en del av den framtida
utvecklingen. Samtidigt &r minnesskotarna rédda. Réadda att tekniken ersatter den

medmanskliga kontakten.

”Knappast kommer vi undan for det utvecklas ju hela tiden det, vi hoppas ju som sagt

att det inte ska ersatta den ménskliga kontakten. ”

Vi ar positivt neutrala - vi ar nog positiva men det &r san dar med tillforsikt. Vi ar

inte for ivriga.”

6 Metoddiskussion

Under denna rubrik foljer respondentens kritiska granskning av sjalva studien. Skulle en
annan forskare ha kommit till samma resultat? Den sociala inramning som respondenten har
haft i dessa fokusgruppintervjutillfallen a&r omajlig att aterskapa. Men trots att denna studie
inte kan aterskapas och pa sa vis verifieras, behover kvaliteten anda diskuteras (Denscombe,
2016, 409 — 410). Respondenten kommer att verifiera studiens framstéllning som helhet
utgaende fran perspektivmedvetenhet, intern logik och etiskt varde vilka utgar fran Larssons
(1994, 165-172) kvalitetskriterier for kvalitativa studier. Respondenten gar sen aven in pa

trovardigheten och palitligheten i studien.
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Perspektivmedvetenhet handlar om ”med vilka glasdgon” man ser med. Sanningen &r relativ
och det gommer sig alltid ett visst perspektiv bakom varje redogérelse av en verklighet. Var
forforstaelse tolkar genast vid forsta motet den verklighet som vi moter, det som ska
analyseras. Man behdver redogora for denna forforstaelse sa att d&ven andra forstar vad som
ligger bakom tolkningen. Redogdrelsen kan besta av egna personliga erfarenheter som t.ex.
ens yrkesroll eller vilken tolkningsteori man utgar ifran. Da undanhaller man inte lasaren

fran vilket perspektiv man utgar ifran. (Larsson, 1994, 166).

Respondenten har redogjort for att hen sjélv ar minnesskotare och har alltsd samma yrkesroll
som de som intervjuas. Det kan vara bade till nackdel och till fordel att det &r sa. Till nackdel
om hens deltagande &r for ivrigt i fokusgruppintervjun, eftersom det kan paverka innehallet
vid fokusgruppintervjutillfallet. Men det kan ocksa ses som en fordel eftersom respondenten
har full forstaelse for de problem som minnesskétarna upplever och for fram, pa ett djupare
plan. Véal medveten om risken, att den egna yrkesrollen kan paverka resultatet, har
respondenten dock stravat till att utfora studien och framféra resultatet sa objektivt som
mojligt. Respondenten har redogjort for missar som har gjorts. Respondenten har ocksa
redogjort for vilken bakgrundskunskap som finns.

Intern logik handlar om att alla delar i forskningsprocessen ska ha sin plats i helheten. Det
ska inte finnas delar som inte passar in i helheten. Framstéliningen ska vara harmonisk och
det ska ga en rod trad igenom hela arbetet. Kriteriet pa denna kvalitet blir da graden av
harmoni mellan del och helhet”. (Larsson, 1994, 170).

Respondenten har foljt utbildningsprogrammets anvisningar for examensarbetets disposition
samt handledarens rad gallande ordningsfoljd av delarna. Fokusgruppintervju har upplevts
som en bra metod for att soka svar pa syftet med studien. Man kunde &ven ha gjort
individuella intervjuer men respondenten tror att fokusgruppintervjuerna har gett mera
reflektioner och djup i svaren. Samtidigt tros de ha varit larorika for alla som deltagit.

Resultatet upplevs svara pa forskningsfragorna.

Det etiska vardet ligger i att forskaren framstéller en sa palitlig kunskap som mojligt.
Kunskapen ska vara av varde for hela samhéllet och inte bara for en enskild individ.
Forskningen ska inriktas pa centrala fragor med hog kvalitet. (Patel & Davidson, 2011, 62)

Individer eller grupper som helhet ska inte komma i klam for den nya kunskapen som tas
fram. Darfor behdver man tanka pa konsekvenserna forskningen kan fora med sig i de
slutsatser man tar. Den storsta synden hos en forskare ar I6gnen. Forskare far inte lata sig

manipuleras att hitta ”sanningar” som inte finns. (Larsson, 1994, 171-172).
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2

Larsson hénvisar till Arne Trankells checklista for ”vetenskaplig hederlighet”:

“a. Féorfattaren har inte fortigit ndagot han kdnde till

b. Han har inte lagt till ndgot som inte har med saken att géra

c. Han har forankrat sina slutsatser i det frambragta resultatet

d. Han har inte kallat saker for an det ena, an det andra

e. Han har inte tillmétt saker olika vikt allteftersom det passat hans syften
f. Han har inte redovisat sig ha syften som han sen évergett till forman for
andra utan att redovisa varfor” (Larsson, 1994, 172).

Respondenten har forsokt att sa noggrannt som majligt fa fram alla minnesskétares asikter
som kommit fram i fokusgruppintervjuerna och som svarar pa syftet med studien.
Respondenten har inte heller lagt in nagot i resultatet som inte ocksd framkommit i
fokusgruppintervjuerna. Analysen och slutsatserna som framkommit presenteras i resultatet.
Respondenten har strdvat till att vara konsekvent i anvandnigen av begrepp férutom nar
direkta citat presenterats eller ndr hanvisningar till litteratur har gjorts. T.ex. om
minnesskotarna pratar om “anhoriga” s har respondenten skrivit anhdriga” men i egen text
konsekvent hallit sig till ”nérstaende”. Respondenten har stravat till att inte ge saker olika
vikt allteftersom det passat syftet men kan inte garantera att det lyckats till 100% pa grund
av respondentens stéllning och uppfattning av saken det berdr. Respondenten har konsekvent
genom hela forskningsprocessen haft samma syfte och inte andrat det under processens gang
till forman for ndgon annan eller nagot annat. Syftet med studien upplevs hdgaktuell och
viktig och gagnar de den berér: PMM, deras narstaende men ocksa minnesskétare i
Osterbotten. Respondenten kommer inte pa vem resultatet fran denna studie kan skada eller
orsaka olagenhet at. Det borde ju ligga i hela samhéllets intressen att vi hittar 16sningar sa

att PMM och hens nérstaende har det sa bra som &r mojligt.

Trovardigheten eller validiteten i studien handlar om huruvida man lyckas méata det som &r
avsikten att matas. Att forsakra att resultatet ar sdkert och exakt &r en stor utmaning nér det
géller kvalitativa studier. Daremot kan man forsékra att kvalitativa data har skapats och
granskats i dverensstammelse med god praxis. For att visa pa hog trovardighet i studien kan
forskaren atervanda till informanterna for att kontrollera resultatet och fa bekréaftelse eller
kanske ett fortydligande. Detta kallas for respondentvalidering (Denscombe, 2016, 410 -
411). Respondenten har foljt god praxis genom hela processen. Respondenten har ocksa
skickat kapitel 5 Resultat” till samtliga minnesskotare som deltog i fokusgruppintervjun
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for validering. Ingen har haft invandningar till resultatet utan upplever att det stammer

overens med vad de sjalva minns fran fokusgruppintervijutillfallena.

Pélitligheten eller tillforlitligheten svarar pd fragan: ”om ndgon annan gjorde samma sak,
skulle de f4 samma resultat?”. Det kan vara svart att f3 ett séikert svar pa den fragan men ju
tydligare forskaren visar i studien hur hen har gjort, desto lattare blir det for andra forskare
att upprepa studien, vilket ocksa gor det lattare att dra slutsatsen av: ar studien palitlig?
(Denscombe, 2016, 411). Respondenten har beskrivit hur tidigare studier letats fram,
motiverat skalen till vald teoretisk referensram, motiverat datainsamlingsmetoden och
detaljerat forklarat sjalva genomforandet. Respondenten har ocksa beskrivit hur analysen
gjorts och schematiskt visat hur kategorier och subkategorier bildats. | resultatdiskussionen

kommer sjélva tolkningen att framga.

7 Resultatdiskussion

Har foljer tolkningen av resultatet mot bakgrunden och utgangspunkterna. Syftet med denna
studie &r att identifiera vad som underlattar eller hindrar inforandet av tekniska hjalpmedel
for att framja halsan for PMM och hens familj, enligt Osterbottens minnesskotare.
Fragestallningen 16d: Vilken ar minnesskétarnas erfarenhet av anvandningen av tekniska
hjalpmedel bland PMM och hens familj? Vilka etiska problem upplever minnesskétarna, i
diskussioner om tekniska hjalpmedel at PMM? Vilken roll upplever minnesskotarna att de
sjalva har, nar det kommer till att hjalpa PMM och hens familj, att na halsa med hjalp av
tekniska hjalpmedel? Respondenten kommer att svara pa forskningsfragorna, en efter en,

genom att tolka resultatet av fokusgruppintervjuerna mot bakgrunden.

Vilken ar minnesskotarnas erfarenhet av anvandningen av tekniska hjalpmedel bland
PMM och hens familj?

Diskussionen kring tekniska hjalpmedel for PMM och hens narstaende har funnits i manga
ar (Muisti, 2017; Erkinjuntti & Huovinen, 2011) men har nu pa senare tid blivit extra trendig.
Enligt befolkningsstrukturen (Sotkanet, 2017) har vi stora utmaningar framfor oss med en
aldrande befolkning och darpa foljande funktionshinder, sa som minnesproblem (Finne-
Soveri, et.al. 2015). Vardreformen och spets-projektet (Hemvard for aldre utvecklas och
narstdendevarden for alla &lderskategorier forbattras) har i Osterbotten (Social- och

halsovardsministeriet, 2017; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2017) ar avsedda att
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forbereda oss for den utmaningen. Vi har ocksa ett nationellt minnesprogram for aren 2012
— 2020, med tanke pa att man énskar framja hjarnhalsan (Social- och héalsovardsministeriet,
2012; Finne-Soveri, 2015; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2017). | samtliga projekt och

program star det om bl.a. tekniska hjalpmedel som stod for att klara framtida utmaningar.

| denna studie framkommer att minnesskdtarna, som deltar i fokusgruppintervjun har arbetat
i nuvarande roll mellan 2 manader och 14 ar, vilket kan vara en delorsak till att
erfarenheterna varierar ganska ordentligt minnesskotare emellan, vad géller tekniska
hjalpmedel. Men vilka andra orsaker finns det?

Organisationerna i de olika regionerna &r olika uppbyggda och man har satsat olika pa varden
av PMM. Som exempel ges mangden minnesskotare per region och tillgangen till tekniska
hjalpmedel. | norra delen av Osterbotten har socialvarden gatt ihop med hélsovarden, vilket
respondenten tolkar atminstone vara en delorsak till att hjalpmedelsutlaningen ar smidigare.
Hér har man suddat ut “’stuprorstankandet” (Jonsson & Hedvall, 2016) och istéllet utgatt fran
PMM:s behov. Har finns &ven tillrackligt med antal minnesskotare enligt rekommendation
(Suhonen, et.al. 2008).

I vissa regioner har man ett uttalat “minnes-team” medan man 1 andra regioner upplever sig
ensam i sin roll som minnesskétare. Minnesskotaren kan da ha svart att ensam utveckla
verksamheten. Detta ar da ocksa ett skort system, om kartliaggningen av kognitiva
funktionsférmagan och uppféljningen hanger pa en person.

Hur mycket och hur lange man har haft tillgang till tekniska hjalpmedel i sin egen region
varierar. | vissa regioner har man inga tekniska hjalpmedel att ta i hinderna”. | samma
regioner avslutas uppféljningen av PMM nar hemvarden tar 6ver. | princip har PMM da
kommit till en fas i sin sjukdom nar hen &r beroende av en annan person och har da en
medelsvart avvikande kognitiv funktionsnedsattning (Basun, 2013). Minnesskotarna
upplevs positivt instéllda till tekniska hjalpmedel i dessa regioner. De &r Oppna, ivriga,

nyfikna och ser mojligheter, hélsoframjande mojligheter.

| andra regioner, dar man gor uppféljningar aven om PMM har hemvard, &r minnesskétarna
mera Kritiska till tekniska hjalpmedel. De gor da uppféljningar pa PMM anda tills deras
sjukdom har framskridit sa att kognitiva funktionsférmagan ar avvikande pa medelsvar -
svar niva. Dar har man tillgang till tekniska hjalpmedel men kanner att man ar tvungen att
hitta &nnu mera tekniska losningar och ar da radd for att det ar bara for att ledningen ska
kunna dra in pa boendeplatser. Minnesskotarna upplever da att varden i hemmet inte langre

ar vardig, speciellt med tanke pa ensamboende. Trots vilka hjalpmedel som helst, kommer
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PMM till en sjukdomsfas dar den medmaénskliga omsorgen ar avgérande for upplevd kénsla
av valmaende och trygghet. Oberoende av funktionsférmaga har alla manniskor lika stort
varde och har rétt att bli vardigt vardade (ICN, 2012).

Vilka etiska problem upplever minnesskdtarna, i diskussioner om tekniska hjalpmedel
at PMM?

Ser man pa resultatet fran fokusgruppintervjun sa framstar det tydligt att tillgangen till
tekniska hjalpmedel for PMM och hens narstaende och anskaffningsforfarandet av tekniska
hjalpmedel i Osterbotten ar inte jamlik. Jamfor man olika funktionshinder emellan, upplever
minnesskétarna ocksa att det inte ar rattvist. Denna problematik framkommer dven i
bakgrunden som respondenten presenterat. Det handlar inte om att det &r brist pa hjalpmedel
utan om vem som ska bevilja och vem som ska betala eftersom man nog inser att PMM
missgynnas med dagens system, nar man jamfor med andra sjukdomsgrupper (ETENE,
2010; Stakes, 2008). Lagen ar otydlig. Det framkommer &ven i fokusgruppintervjun. Ibland
kan man soka hjalpmedel via handikappservicelagen men ibland ’hér man inte dit”. Klassar
man en minnessjukdom som ett normalt aldrande sa har man samre mojligheter till tekniska
hjalpmedel som stoder funktionsférmagan. Gor man inte det borde man fa tekniska
hjalpmedel via medicinsk rehabilitering (30.12.2010/1326), som i sin tur latt hanvisar till
aldreomsorgen. Hanvisar man till handikappservicelagen (3.4.1987/380) ska man vara gravt
handikappad innan man far ett hjalpomedel. Men da missar man den halsoframjande
funktionen och stodet som det tekniska hjalpmedlet ar avsett att ge ur ett salutogent
perspektiv (Antonovsky, 1987; Westlund, 2015), eftersom man far hjalpmedlet for sent.
Respondenten paminner har om att minnessjukdomar inte hor till ett normalt aldrande enligt
neurologerna (Solomon, et.al. 2007). Med tanke pa vardreformen med malsattning att géra
varden mera jamlik (Social- och halsovardsministeriet, 2017) sa finns har mycket arbete att

gobra annu.

Det som &r gemensamt for minnesskdtarna och som upptar en stor del av tiden de diskuterar
ar tankar kring delaktighet och sjélvbestdmmande, integritet och autonomi. Vad ar ratt? Att
“lasa in” eller slippa fri”? Man kan losa risken och problemet med att ndgon gar vilse
genom att antingen “ldsa in”, sétta dérralarm som alarmerar nar PMM gar ut sa man kan
ingripa, eller med sparningselektronik sldppa fri”. Men om PMM inte vill béra
sparningselektronik? ”Overvakar man” eller “vakar man &ver™? Riikonens och Palomékis
(2014) slutsats ar att en miljo som utnyttjar sparningselektroniken begransar personers
autonomi mindre an en miljo dar man inte anvander sparningselektronik. Man har i etiska

reflektioner kommit fram till att sakerheten gar fore etiken men att man kan lindra den


http://www.finlex.fi/sv/laki/haku/?search%5Btype%5D=pika&search%5Bpika%5D=30.12.2010%2F1326&submit=S%C3%B6k+%E2%80%BA
http://www.finlex.fi/sv/laki/haku/?search%5btype%5d=pika&search%5bpika%5d=(3.4.1987/380)&h=Hae&category%5b%5d=ajantasa&category%5b%5d=alkup&category%5b%5d=smur&category%5b%5d=kaannokset&all=on
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moraliska stressen genom att diskutera tekniska hjalpmedel i ett tidigt skede av sjukdomen
och uppmuntra PMM till att gora upp en vardvilja dar det framkommer 6nskemalen
(Riikonen & Paloméki, 2014; Riikonen, et.al. 2013; Olsson, et.al. 2012; Mulvenna, et.al.
2017; Stakes, 2008, 28 - 33; Wasstrom, 2011; Gibson, et.al. 2015).

Minnesskétarna ar bekymrade Over narstdendes ork och tunga ansvar. | bakgrunden
framkommer ocksa medvetenhet om nérstaendes tuffa vardag (Gehring, et.al. 2015). Det
framkommer ocksa att narstaende upplever att de inte fatt information om tekniska
hjalpmedel tillrackligt tidigt (Stakes, 2008). Sen framkommer ytterligare i en studie att PMM
och hens nirstaende hellre dnskar att det &r en familjemedlem som “vakar ver” dn att det
ar andra “professionella”. Om nirstdende ar delaktiga i sadana 6verenskommelser &r det val
bra men det finns ocksa studier som visar pa att det ar ingen sjalvklarhet att narstaende ar
beredda att ta pa sig ansvaret (Thygesen & Moser, 2014; Mulvenna et.al. 2017).
Minnesskotarna behover hjélpa narstaende att hitta tekniska l6sningar men ocksa vara
observanta pa deras ork, maende och halsa. Narstaende ér ”pé jobb” 24/7 och pa sitt och vis

minnesskotarnas kolleger.

Som framkom tidigare upplever en del minnesskotare att hemmaboendet inte langre &ar
vardigt nar sjukdomen progredierat till svarare niva. Speciellt inte nar det handlar om
ensamboende. Tekniska hjalpmedel kan vara bra men vems behov fyller de? | en
litteraturstudie, som presenteras i bakgrunden, i vilken man hade for avsikt att se huruvida
man tagit etiska fragestéllningar i beaktande, nar man utvecklat teknik for PMM, fann man
att endast en artikel av 539 tog stéllning i ett specifikt etiskt problem: kommer tekniskt

assisterad vard att orsaka forlust av mansklig kontakt (lenca, et.al. 2017)?

Vilken roll upplever minnesskotarna att de sjalva har, nar det kommer till att hjéalpa
PMM och hens familj, att na halsa med hjalp av tekniska hjalpmedel?

Respondenten kommer nu att se pa stodjandet av PMM:s hélsa och deras narstaendes halsa
med hjélp av tekniska hjélpmedel, ur ett salutogent perspektiv, dvs. hélsoframjande
perspektiv. For att PMM ska strdva mot polen hélsa behéver minnesskotarna starka PMM:s
och deras narstaendes kansla av sammanhang, KASAM. Detta kan aven uttryckas som att
minnesskatarna starker PMM:s och deras narstaendes begriplighet, hanterbarhet och kansla
av meningsfullhet, att med hjalp av tekniska hjalpmedel strava mot hélsa (Antonovsky,
1987; Westlund, 2015).
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Minnesské&tarna ser som sin uppgift att stoda PMM och hens narstende i hemmet for ett sa
tryggt och gott liv som mojligt. 1 K&ypa hoito framkommer vikten av rehabilitering och
halsoframjande livsstil. Dit hor bland annat att informera om tekniska hjalpmedel, att prova
ut eller hanvisa vidare och félja upp. PMM och hens narstéaende har ofta en egen
minnesskdtare som de kan kontakta och som ar deras stodperson, vilket ar positivt. Det foljer
rekommendationerna som framkom i bakgrunden. (Finne-Soveri, et.al. 2015; Rosenvall,
2017; Gehring, et.al. 2015; Valkonen, 2012; Suhonen, et.al. 2008; Nukari & Monkaére,
2014).

Begriplighet handlar om att forsta, rent kognitivt. Det handlar om minne och logiskt
tdnkande (Antonovsky, 1987; Westlund, 2015). | fokusgruppintervjuerna framkom att
implementeringen av tekniska hjalpmedel & mycket lattare ndr PMM har sjukdomsinsikt.
Hen forstar da t.ex. samband mellan forsamrad kognitiv funktionsférmaga och stédjandet av
denna med hjalp av tekniskt hjalpmedel. Sjukdomsinsikten forsamras med tiden eftersom en
minnessjukdom forvérras (Solomon, etal. 2007; Basun, 2013; Alzpoint, 2013).
Minnesskétarna poéngterar vikten av att hinna informera om mojligheterna med tekniska
hjalpmedel tillrackligt tidigt och det géller att fa in det tekniska hjalpmedlet i tid. Om man
t.ex. implementerar ett trygghetslarm for sent till en PMM sa forstar hen inte langre vad hen
ska gora med det. (Hen ska trycka pa knappen vid behov av hjalp.) Det anses ocksa lattare
med begripligheten om PMM har erfarenhet av teknik fran tidigare. Begripligheten &r klart
kopplad till den tid man har levt, till olika generationer, och det som varit i tiden just da. Idag
vaxer barnen upp med tekniken fran barnsben. De problem med implementeringen man kan

uppleva idag forekommer sékert inte om 20 - 30 ar.

Men poéngen &r snarare att minnesskotaren ska stérka begripligheten i vardagen med hjélp
av tekniska hjalpmedel. T.ex. en dag-nattkalender gor tiden begriplig eftersom dar star
tydligt om det &r dag eller natt. En automatisk medicindosett ger en tryggare medicinering
da medicinen ar fardigt delad och om dar dessutom finns paminnare. Nattlampor som visar
vagen till we och sa vidare. Skulle det finnas mojlighet att bekanta sig med ett tekniskt
hjalpmedel, kdnna pa det, titta pa det, sa skulle det dka begripligheten och underlatta
eventuell egen inforskaffning, om man inte far det tekniska hjalpmedlet till Ians. Men denna
mojlighet finns alltsa inte i hela Osterbotten. Avsaknaden av majligheten att prova tekniska
hjalpmedel framkommer ocksa i bakgrunden som ett problem och ett hinder till varfor

tekniska hjalpmedel inte anvands (Nordlund, et.al. 2014).

Hanterbarheten handlar om huruvida man upplever sig ha resurser, verktyg eller redskap,

att klara av det man moter (Antonovsky, 1987; Westlund, 2015). | fokusgruppintervjun
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framkom att inte bara PMM utan dven narstaende kan ha nytta av olika tekniska hjalpmedel
for att hantera och klara av vardagen. Minnesskdtaren strévar till att lyssna till de behov,
problem och utmaningar PMM och hens narstaende upplever och kan hitta ett lampligt
hjalpmedel som underlattar. Hur hanterar PMM utevistelse utan att ga vilse? Hur hanterar
narstaende att PMM vandrar ivag och inte hittar hem? Hur hanterar PMM matlagning?
Glémmer hen pa spisplattan? Hur hanteras en san eventualitet? Hur hanterar PMM
tidsorienteringen? Kanske hittar man ett tekniskt hjalpmedel som kunde underlatta
hanteringen av det problem man har. En avgérande roll for hur vél ett tekniskt hjalpmedel

fyller sin funktion, har narstaende. Det framkommer &ven i bakgrunden (Gibson, et.al. 2015).

Sen ar det frigan om ekonomiska resurser. Om minnesskotaren skulle ha tekniska
hjalpmedel att lana ut, skulle PMM och hens néarstaende inte behdva avsta fran stodet av ett
tekniskt hjalpmedel pa grund av att de anser sig inte ha rad. Sen kan det bli en utmaning med
sjalva hanterbarheten av det tekniska hjalpmedlet. Har PMM resurser att klara det? Av sjélva
hjalpmedlet kravs da att det ar enkelt och underhallsfritt. Manga ganger kraver det tekniska
hjalpmedlet i1 sig en stddperson for att PMM ska klara hanterbarheten av det tekniska
hjalpmedlet. Minnesskotare onskar de hade tekniska hjalpmedel att lana ut atminstone for
en kort tid, for att PMM skulle kunna testa och prova om de skulle ha hjélp av det i
hanteringen av det problem de just dé& rakar ha. Det framkom &ven i KAKATE-projektet att
narstaende kunde ténka sig att kopa tekniska hjalpmedel sjalva, bara de hade fatt testa och
prova forst (Nordlund, et.al. 2014). Ibland kan néarstaende ha stérre hjalp av det tekniska
hjalpmedlet i hanteringen av en viss problemsituation. Da avlastar det tekniska hjalpmedlet

och sparar pa narstaendes resurser. Detta gagnar &ven PMM (Westlund, 2015).

Minnesskdtaren anser sig ha spetskunskap gallande varden av PMM och kunskap om
tekniska hjalpmedel, vilket dven framkommer i bakgrunden (Rosenvall, 2017), medan
hélsovardspersonal kanner samre till vad som finns (Wasstrom, 2011). Minnesskétaren &r
saledes ocksa en resurs for PMM och hens narstaende for att de ska klara hanteringen av sin

livssituation.

Meningsfullhet handlar om motivation och ar kopplad till meningsfull sysselsattning och
aktiviteter. Manga ganger kan PMM vara passiv och kommer sig inte for med nagonting. |
fokusgruppintervjun  framkommer att PMM varit motiverade att béra t.ex.
sparningselektronik for att de da kunnat réra sig utomhus pa egen hand. Nar man installerar
en spisvakt tanker PMM sékert inte pa den mer, nar den vél ar installerad men det kanns
meningsfullt och tryggt for narstaende. PMM har kunnat fortsatta med de aktiviteter som

intresserat aven tidigare i livet. 1 minnesskotarnas intresse ligger att halla PMM aktiva
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eftersom all rorelse framjar halsan. Detta podngteras adven i Kaypa hoito (Rosenvall, 2017).
Meningsfullheten har ocksa att géra med delaktighet och sjalvbestammanderatten. PMM ar
delaktig i beslutet och bestdmmer sjalv om anvéndningen av det tekniska hjalpmedlet, dvs.
ar hen motiverad och upplever det meningsfullt? Speciellt om man hittar ratt teknik. Det
galler sjalva funktionen men &ven sjalva utseendet pa tekniken. Med det tekniska
hjalpmedlet 6nskar minnesskétare stoda funktionsférmagan, ge en tryggare vardag och
avlasta narstdende. Det kommer fram dven i bakgrunden att tekniska hjalpmedel stoder
aktiviteter och sociala kontakter och hjélper i olika dagliga funktioner De okar
sjalvstandighetsgraden och mojliggor ett aktivt liv. (Olsson, et.al. 2012; Olsson, et.al. 2013,
Olsson, et.al. 2016; Thygesen & Moser, 2014; Riikonen & Paloméki, 2014; Stakes, 2008).

Idén med ett salutogent narmelsesatt ar att man utgar fran PMM och tar vara pa de resurser
som finns och forsoker bevara de sa lange det gar. Man har en positiv installning och ser
mojligheter istallet for att man fokuserar pa sjalva minnessjukdomen. Nar sjukdomen
framskrider kommer en tid nér de tekniska hjalpmedlen inte langre réacker till for att halla

ihop PMM:s kénsla av sammanhang utan hen blir mer och mer beroende av en annan person.

8 Slutsats

Sa som man tolkar lagen idag och som hjalpmedelsutlaningen fungerar i praktiken, gar det
inte ithop med alla fina planer om ”hilsofrimjande” och ’stod med hjdlp av tekniska
hjalpmedel”. Lagstiftningen borde tolkas sa att hjdlpmedel kunde 14nas ut fére man blir gravt
handikappad och utan stuprérstink”. Onskar man implementera tekniska hjalpmedel for att
stoda hemmaboendet, sa ska sjalva behovet av hjadlpmedlet komma fran PMM och hens
narstaende. Genom ett salutogent perspektiv och tidig implementering av tekniska
hjalpmedel har man basta forutsattningar att na halsa och trygghet for bade PMM och hens
narstaende. Narstaende far samtidigt avlastning. Tekniken ska underlatta och stoda men inte

ersatta den medmanskliga kontakten.

De viktigaste faktorerna som gynnar en etisk implementering av tekniska hjalpmedel &r att
en PMM och hens nérstaende far information i ett tidigt skede, nar PMM forhoppningsvis
annu har sjukdomsinsikt och att PMM uttrycker sitt samtycke, till exempel i form av en
vardvilja. Da ges hen mojlighet till delaktighet och sjalvbestammande och integriteten
beaktas. Halsoteknologin kommer med fart men ar inte I6sningen for alla. PMM kan inte

fora egna arenden, vilket gor det extra angeldget att bevaka deras intressen och hitta
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individuella losningar. Minnesskétaren ar den forsta, PMM och hens narstaende kommer i
kontakt med, nar de soker hjalp pa grund av minnesproblem. Minnesskétarna har
spetskompetensen och &r stodpersoner for PMM och hens narstaende, fore det blir aktuellt
med hemvard. Minnesskotaren har darfér en nyckelroll med tanke pa tidig intervention.
Utvecklingsforslag framkommer i fokusgruppintervjuerna om att minnesskétarna medvetet
kan satsa mera pa individuell information och information i grupp pa t.ex. forsta
informationstillfallen. Minnesskétarna kan dven satsa pa vardviljan. Respondenten kanner
till olika modeller pa vardviljor men ingen som innehaller stéillningstagande till tekniska
hjalpmedel. Detta kan minnesskétarna i Osterbotten fundera kring och utveckla tillsammans.
Alla minnesskotare efterlyser mera skolning kring tekniska hjalpmedel. Man ké&nner att det
finns outforskade omraden i @amnet som man behéver mera kunskap om. Det ar ocksa en
bransch som utvecklas hela tiden nu och man vet att de ingar i stodjandet av PMM i hemmet

i framtiden.

Minnesskatarnas erfarenheter ser ut att vara fran den ena ytterligheten till den andra och
paverkar nagot minnesskétarnas installning till tekniska hjalpmedlen. Det som inte
framkommer i denna studie & om PMM bor hemma langre, dvs. som sjukare i sin
minnessjukdom, i de regioner dar man har stod av tekniska hjalpmedel jamfért med de
regioner dar man inte har stod av tekniska hjalpmedel. En annan studie kunde ge svar pa den

fragan. Forlanger tekniska hjalpmedel hemmaboendet?

Manga av problemen vi upplever oss ha idag, har troligtvis ersatts med nya problem i
framtiden. Samtidigt kommer manga tekniska I6sningar att vara lattare tillgangliga och
PMM och nérstaende kommer att sjalva vara mera upplysta fran borjan. For minnesskotare
handlar det kanske om att visa pa nya mojligheter och “appar” pa smarttelefonen. Det finns
ju faktiskt redan nu majlighet till t.ex. sparningselektronik via en app pa smart-telefonen,

om PMM tar sin smarttelefon med sig.

Minnesskotarna behover ett utokat samarbete sinsemellan for diskussioner kring
verksamhetssatt och for att skapa en gemensam vérdegrund. Tillsammans &r minnesskotarna
starkare och kan paverka till en jamlik, rattvis tillgang till tekniska hjalpmedel i Osterbotten
och till ett vardigt liv for PMM och hens narstaende. Minnesskotare ar en mycket ung
yrkeskar (10-15ar, pa sin hojd 17) och jag undrar om vi ar osynliga annu. Vi ar de PMM och
hens narstaende forst kommer i kontakt med inom social- och halsovarden nar det galler
minnesfragor. Oftast & PMM da i ett tidigt skede av sin sjukdom och mojligheterna att

planera béasta mojliga framtid med livskvalitet for PMM och hens familj &r stora. Vi har en
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spetskompetens man borde utnyttja och utveckla for att klara av framtida utmaningar. Vi

borde tillsammans fora fram det ocks4, till de som bestammer.
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Hej alla minnesskotare, minneskoordinatorer och minnesradgivare! Kolleger!

Mitt namn dr Diana Rosenlof och jag arbetar som minnesskotare i Korsholms. Jag har borjat en
hogre yrkeshogskoleutbildning inom social- och hélsovard pa Novia och har nu pabérjat mitt
examensarbete. Studien till mitt examensarbete &r en bestéllning av min arbetsgivare,
Korsholms hvc. Vi har funderat kring tekniska hjalpmedel till vara klienter (personer med en
minnessjukdom och deras narstaende) och undrar da hur andra gor och vilka tankar andra har,
som arbetar med samma saker i Osterbotten. Det ar anledningen till att just ni far detta brev. Vi
har manga olika titlar men harefter kallar jag oss alla gemensamt fér minnesskotare.

Era namn har jag fatt via vara gemensamma minnesskotartraffar samt genom att via e-post fraga
vissa av er direkt om det finns ytterligare nagon som inte varit med i vara traffar tidigare. Detta
for att fa med alla minnesskotare eftersom jag ser allas era asikter som vérdefulla oberoende av
hur lange ni arbetat som minnesskotare men ocksa sa att alla ska kanna sig delaktiga! Syftet
med min studie 4r att identifiera vad Osterbottens minnesskétare tycker kan underlatta eller
hindra inforandet av tekniska hjalpmedel, for att framja halsan for personer med en
minnessjukdom och hens familj.

1) Vilken &r minnesskotarnas erfarenhet av anvandningen av tekniska hjalpmedel bland
personer med en minnessjukdom och deras familjer?

2) Vilka etiska problem upplever minnesskotarna att det finns betraffande tekniska
hjalpmedel for personer med en minnessjukdom?

3) Vilken roll upplever minnesskotarna att de sjélva har, géllande att hjalpa personer med
en minnessjukdom och deras familjer, att na halsa med hjalp av tekniska hjalpmedel?

Jag planerar gora tre fokusgruppintervjuer, en finsksprakig och tva svensksprakiga. Aven om
vi alla beharskar bada spraken tror jag det kanns tryggare om man kan delta i en ensprakig
gruppintervju. Resultatet blir tydligare och missforstand som kan uppsta pa grund av olika sprak
kan undvikas.

Fokusgruppinterviju ar en kvalitativ forskningsmetod som vill komma underfund med attityder,
uppfattningar eller idéer om ett speciellt &mne. Min roll blir att underlétta interaktionen i
gruppdiskussionen, inte att leda den. Ni kommer att uppmuntras diskutera fragestéllningarna
och er véaxelverkan kommer att hjalpa mig forsta resonemangen som ligger bakom de asikter ni
for fram. Fokusgruppintervjuerna kommer att bandas men efter bearbetning och analys kommer
bandet att forstoras. Materialet handskas konfidentiellt, dvs. endast jag vet vad var och en av er
har tyckt men i mitt examensarbete kommer inte era individuella asikter att kopplas till er
personligen utan till er som grupp.

Deltagandet &r frivilligt. Ni behover skriva under bifogad blankett om informerat samtycke sa
att det finns svart pa vitt om att ni fatt den informationen.
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Fragorna som vi kommer att utgd ifran i fokusgruppintervjun:

1. Berétta forst litet om er sjélva, hur lange ni arbetat som minnesskotare, vilken er uppgift ar,
om er organisation, hur manga minnesskotare, hur manga inskrivna personer med
minnessjukdom. Annat som kan vara av intresse som bakgrund?

2. Vilka tekniska hjalpmedel har en person med en minnessjukdom majlighet att fa for att
forlanga hemmaboende, avlasta narstaendevardare, forbattra livskvalitet, framja halsan? Hur
mycket anvénds de? Varfor?

3. Berdtta om processen fran att nigon” ser ett behov av ett tekniskt hjalpmedel till att
hjalpmedlet inte langre behovs. Vilken roll har minnesskotaren i detta? (Hur far men dem?
Nar far man dem? Vem besluter? Samarbete med andra yrkesgrupper? Jamlikt, rattvist?
Delaktighet, sjalvbestammanderatt? Vad fungerar bra/ daligt?)

4. Upplever ni att det forekommer etiska problem géllande kopplingen tekniska hjalpmedel
och personer med minnessjukdom? Friskfaktor eller riskfaktor? Beratta mera! Ge exempel!

5. Vad anser ni om t.ex. sparningselektronik? (Egen, den insjuknades eller anhorigas
installning. Autonomi eller 6vervakning? Sakerhet? Anvénds det? | vilken utstrackning? Vem
finansierar? Vem borde finansiera? Vem “6vervakar”? Vem borde 6vervaka?
Minnesskdétarens roll?)

6. Vilket annat tekniskt hjalpmedel kunde vi speciellt diskutera i just detta forum?

7. Har ni nagon framgangshistoria/ skrackexempel gallande tekniska hjalpmedel at person
med minnessjukdom?

8. Kommer vi undan teknologin i varden? Beratta mera!

9. Vad underlattar implementering av tekniska hjalpmedel? Ar det nagot vi kan paverka?
Borde vi gora det? Hur?

10. Vad hindrar implementeringen? Borde vi gora nagot at det? Vad?
11. Vad annat kring detta behdver man ta i beaktande, forutspa eller ta stallning till?

12. Andra kommentarer?

Stort tack for ert deltagande och era vardefulla asikter!
Med vénlig halsning!

Diana Rosenlof

Tel. XXX-XXXXXXX

Sarkimo 27.3.2017
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Hei kaikki muistihoitajat, muistikoordinaattorit ja muistineuvojat! Kolleegat!

Nimeni on Diana Rosenlof ja tyoskentelen muistihoitajana Mustasaaressa. Olen aloittanut
sosiaali- ja terveyshoidon korkeamman ammattikorkeakoulutuksen Noviassa ja olen nyt
alkanut tehd&d opinnéytety6téni. Tutkimukseni opinndytety6hdn on tilaus ty6nantajaltani,
Mustasaaren tk. Olemme alkaneet miettid néité teknisid apuvélineitd asiakkaillemme (henkil®
jolla on muistisairaus ja heiddn omaiset) ja siind miettiessamme ihmettelimme kuinka muut
tekevat ja mitd ajatuksia muilla on, jotka tyoskentelevat samojen asioiden kanssa taalla
Pohjanmaalla. Se on syy miksi juuri te saatte tdman kirjeen. Meillda on monta eri tittelid mutta
tastd edespdin kutsun meita yhteisella nimekkeell& muistihoitajiksi.

Nimenne olen saanut meidan yhteisien muistihoitajatapaamisien kautta seka kyselemalld
séhkopostin avulla suoraan joiltakin teiltd jos 16ytyy viela joku joka ei ole ollut mukana meidén
treffeilla aikaisemmin. Nain, sen takia ettd saisin mukaan kakki muistihoitajat koska
riippumatta siitd kuinka kauan olette tehneet ty6td muistihoitajina arvostan kaikkien
mielipidettd mutta haluan myds ettd kaikki tuntisivat olevansa osallisia!

Tutkimukseni tavoite on tunnistaa mika Pohjanmaan muistihoitajien mielesta edesauttaa tai
estaa teknisten apuvélineiden kayttédnottamisen terveyden edistamiseksi henkil6ille joilla on
muistisairaus ja heiddn omaisilleen.

1) Mika on muistihoitajien kokemus teknisten apuvalineiden kaytosta henkil6iltd joilla on
muistisairaus ja heidan perheiltaan?

2) Mité eettisia ongelmia muistihoitajat kokevat ettd on olemassa koskien teknisid apuvalineitéa
henkildille joilla on muistisairaus?

3) Miké rooli muistihoitajat kokevat ettda heillda itselld on, koskien henkil6a jolla on
muistisairaus ja hadnen omaisten auttamista saavuttamaan terveytta teknisten apuvalineiden
avulla?

Aion tehdd kolme fokusryhméhaastattelua, yhden suomenkielisen ja kaksi ruotsinkielista.
Vaikka me kaikki hallitsemme molemmat kielet, uskon ettd tuntuu turvallisemmalta jos voi
osallistua yksikieliseen ryhmahaastatteluun. Lopputulos on selvempi ja vaarinkéasityksia mitka
voivat johtua eri kielesta voidaan valttaa.

Fokusryhméhaastattelu on kvalitatiivinen tutkimusmenetelmd joka haluaa saada asenteet,
késitykset tai ideat koskien tiettyd asiaa selville. Minun roolini on helpottaa vuorovaikutusta
ryhmakeskustelussa, ei sen johtamista. Teidat rohkaistaan keskustelemaan kysymyksistd ja
vuorovaikutukseenne tulee auttamaan minua ymmartdmaan perustelut teidan mielipiteisiinne
mitka tuotte esille. Fokusryhméhaastattelut nauhoitetaan mutta késittelyn ja analyysin jélkeen
nauha tuhotaan. Materiaali k&sitelld4n luottamuksellisesti, eli vain min4 tiedan kuka on sanonut
mitakin mutta opinndytetydssani mielipidettdnne ei yhdistetéd teihin henkil6kohtaisesti vaan
teihin ryhmané.

Osallistuminen on vapaaehtoista. Teidan tarvitsee allekirjoittaa oheinen lomake, tietoinen
suostumus, niin ettd 16ytyy mustaa valkoisella ettd olette saaneet sen tiedon.
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Kysymykset joista lahdetdan fokusryhmahaastattelussa:

1. Kertokaa ensin vahéan itsestdnne, kuinka kauan olette tydskennellyt muistihoitajana, mika on
tehtdvanne, teidan organisaatiostanne, montako muistihoitajaa teill4 on ja montako henkil6a
joilla on muistisairaus teill& on sisaankirjoitettuina? Muuta miké voi olla kiinnostavaa taustana?

2. Minkalaisia teknisia apuvalineita henkildlla jolla on muistisairaus on mahdollisuus saada
mit4 pitkittaisi kotona asumista, lievittdisi omaishoitajaa, parantaisi eldménlaatua, edistaisi
terveyttd? Kuinka paljon niita kaytetd&dn? Miksi?

3) Kerro prosessista kuinka edetddn siitd kun ”’joku” toteaa etti on teknisen apuvilineen tarvetta
kunnes apuvalinetté ei endd tarvita. Mika rooli muistihoitajalla on tdssa? (Kuinka niitd saadaan?
Koska niitd saadaan? Kuka p&attdd? Yhteistyd muitten ammattiryhmien kanssa?
Tasavertaisesti, oikeudenmukaisesti? Osallistuminen, itsem&&arddmisoikeus? Mika toimii
hyvin/ huonosti?)

4) Koetteko ettd esiintyy eettisia ongelmia koskien yhteyttd teknisissd apuvélineissé ja
henkildssé jolla on muistisairaus? Terveystekija vai riskitekija? Kerro lisda! Anna esimerkkeja!

5) Mitad mieltd olette esimerkiksi seurantaelektroniikasta? (Oma, sairastuneen tai omaisen
asenne. Autonomia vai seuranta? Turvallisuus? Kaytetddnko? Kuinka paljon? Kuka rahoittaa?
Kenen pitéisi rahoittaa? Kuka seuraa? Kenen pitéisi seurata? Muistihoitajan rooli?)

6) Mistd muusta teknisestd apuvalineestd voisimme erityisesti keskustella juuri tdssé
foorumissa?

7) Onko teilld joku menestyskertomus/ pelkoesimerkki koskien teknisid apuvalineita henkil6ille
joilla on muistisairaus?

8) Paastaanko pois teknologiasta hoidossa? Kerro lisda!

9) Mika helpottaa teknisten apuvalineiden kayttoonottoa? Onko se jotain mihin me voimme
vaikuttaa? Pitdisikd meidan? Kuinka?

10) Mika estaa kayttoonottoa? Pitaisikoé meidan tehda sille jotain? Mita?

11) Mit& muuta koskien taté pitéisi ottaa huomioon, ennustaa tai ottaa kantaa?
12) Muita kommentteja?

Suurkiitos osallistumisestanne ja teidan arvokkaista mielipiteistanne!
Ystavéllisin terveisin!

Diana Rosenlof

Puh. XXX-XXXXXXX

Sarkimo, 27.3.2017
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Informerat samtycke

Jag bekréaftar att jag fatt muntlig och skriftlig information om denna studien.

Jag har haft mojlighet att stalla fragor innan sjalva fokusgruppintervjun borjat.

Jag ger mitt samtycke till att delta i denna studie och jag vet att mitt deltagande ar helt frivilligt.

Jag ar medveten om att jag nar som helst och utan forklaring kan avsluta mitt deltagande.

Datum och ort Underskrift Namnfortydligande

Studiens genomférare har gatt igenom och forklarat studiens syfte for ovanstaende deltagare samt

erhallit deltagarens samtycke.

Datum och ort Underskrift Namnfortydligande
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Tietoinen suostumus

Mina vahvistan ettd olen saanut suullista ja kirjallista tietoa tasté tutkimuksesta.

Minulla on ollut mahdollisuus esittdd kysymyksia ennen kuin fokusryhméhaastattelua on

kéynnistetty.

Annan suostumukseni osallistumaan tédhan tutkimukseen ja tiedan etta osallistumiseni on

taysin vapaaehtoista.

Olen tietoinen siité ettd voin koska tahansa ilman selitysté lopettaa osallistumisen.

Paivamaara ja paikka Allekirjoitus Nimenselvennds

Tutkimuksen tekija on kdynyt lapi ja selittdnyt tutkimuksen tarkoituksen ylla olevalle

osallistujalle seké saanut osallistujan suostumus.

Paivamaara ja paikka Allekirjoitus Nimenselvennds
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Fria dversattningar av direkta citat fran finska till svenska sa som respondenten har
forstatt dem.

”...niitdhdn yleensd peldtddn tdmmaisid teknisid apuvdlineitd tai justiin joitakin i-padeja ettd pelataan
ettd jos hajottaa ne niin ne pitaisi olla niin yksinkertaisia ja tota niin helppokayttoisia ... ”

”...oftast 4r man ju rddd for dem, de hér tekniska hjdlpmedlena, eller just vissa i-pads, att man ar radd
att man har sonder dem sa de borde vara sa enkla och det hér, létta att anvinda...”

”Ja sitten justiin se pitdisi olla se ulkomuoto sellainen ettd se on ihan totta ettd naa inmiset on sellaisia
ettd kun on miehid niin ne haluaa sinisen rollaattorin ja naiset haluaa punaisen rollaattorin.”

”Och sen ér det sa att utseendet borde vara sant att, alltsa det ar riktigt sant att de hdr médnniskorna ar
sddana att nir det dr mén sd vill de ha en bl4 rollator och kvinnorna vill ha en rdd rollator.”

“"Mutta tokihan me nyt sitten ohjataan kumminkin jos on niitd apuvilineiden tarpeita niin ohjataan
sitten. Mutta mistd niitd saa? Meiltdhdn niitd ei saa.”

“Men sjilvklart sa hanvisar vi anda om det finns behov av hjalpmedel, sa hanvisar vi. Men varifran far
man dem? Fréan oss far man ju inte dem.”

"Sitten on se uusin se on Minifinder. Se on vihdn samantyylinen kuin se Vega-ranneke. Sitten on
kalenterikello jonkun verran ja sitten on naita senioripuhelimia. Ja yovalot tietysti. Ja halyttava matto.
Mutta ne on kaikki niin kuin ite hankittu. Ja mun mielestd ei niitd hirvedn paljon ole kdytossd.”

”Sen finns det den dér nyaste, det &r Minifinder. Den dr litet liknande till Vega-armbandet. Sen finns det
en och annan kalenderklocka och sen de har seniortelefonerna. Och nattlampor forstas. Och alarmerande
matta. Men alla maste man skaffa sjilv. Och jag tycker att de inte dr sa hemskt mycket i bruk.”

“Ei hirvedn moni, siis aika véihdn ettd ne on, kuitenkin kun ne ite joutuu ne ostaa tai hankkimaan niin

>

ei oikeastaan...’

“Inte s manga, alltsd ganska litet — att de ar, eftersom de &r tvungna att képa eller skaffa dem sjélva sa
egentligen inte...”

”No mun mielestd se ei ole silld tavalla tasavertaista ollenkaan, koska tosiaan niin kuin sanottiin on
niin helppo hakea tuolta sitten rollaattori tai pyératuolin mutta sitten kun ndméa muistiapuvalineet niin
ne on niin kalliita. Ja sitten niitd joutuu itse kustantamaan niin eih&n se ole tasavertaista. ”

”Na jag tycker att det inte dr pa det viset jamlikt alls, darfor att verkligen som vi sade att det ar sa latt att
hamta da en rollator darifran, eller en rullstol men sen nar de har minneshjalpmedlena sa de ar sa dyra.
Och da man &r tvungen att kopa dem sjélv sa inte ér ju det jamlikt.”

”...se turvaliesi esimerkiksi saa sitten vammaispalvelunpuolelta ettd niin, niin. Sithen tulee olla lddkdrin
tai muistikoordinaattorin lihete tai hakemus ja omaisen tdyttdmd hakemus.”

”...den dir spisvakten till exempel far man da fran handikappservicesidan att s, sa. Dit behdvs en remiss
eller ansdkan fran ldkare eller minneskoordinator och en ansdkan ifylld av nirstaende.”
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“No siitd Minifinderistd ainakin, on semmoinen pariskunta misSa niin tota isanté tykkaa puutarhassa

’

paljon touhata ja olla ulkona ja ndin niin...’

”N& atminstone den dédr Minifinder s&, det finns ett par diar husbonden tycker om att pyssla mycket i
tridgérden och vara ute och sa, sa att...”

“Ja siihenhdn tosiaan tulee sitten niit& viriketoiminnan ja litkunnan palveluja myos ett4, vedetaan
Jjumppaa ja lauluhetkid jossa saa sitten osallistua sen kautta.”

”Och i den kommer det ju faktiskt da stimulerande program och gymnastik tjdnster ocksa att, de drar
jumppa och sangstunder, dir man da kan delta via den.”

“Ja sit siind herdsi puhe siitd ettd esimerkiksi tdmd Minifinderhdn on vastaavanlainen mutta sitten kun
puhuu muistisairaan kanssa siita ettd, etta jos joutuisi hukaan tai ei I0ytaisikaan niin he kokee etta se
on hyva asia. Ne ei joudu hukkaan.”

”Och dé vicktes samtal om det, att till exempel den har Minifinder dr ju motsvarande men sen nir man
pratar med en minnessjuk om det, att man skulle ga vilse eller att man inte skulle hitta heller hem sa
upplever de att det &r en bra sak. Att de inte hamnar vilse.”

”...omaiselle niin, niin myds semmoista ettei jatkuvasti tarvi seurata ja kontrolloida puolisoa jos puoliso
on ollut aikaisemminkin aktiivinen ja liikkunut ja niin, niin kylla se tukee sitd kotona asumista,
voimavaroja antaa omaiselle...”

”... at narstdende ocksa sa att hen inte hela tiden behover folja med och kontrollera makan/maken om
makan/maken &ven tidigare har varit aktiv och rorlig och sa, sa nog stoder det hemmaboendet och ger
resurser at narstaende...”

”...ovihdlytin halyttda ettd jos lahtee esimerkiksi lilan mydhaan kotoata ulos niin tulee halytys sitten

esimerkiksi omaisille...”
”...dorralarmet alarmerar om man far till exempel alltfor sent ut hemifran sa alarmerar det till exempel
till anhoriga...”

”...siind varmaan se omainen olisi hyva olla mukana etté kuitenkin muistisairaus on eteneva sairaus

niin, niin se on haaste aina sitten se oppia uutta...”
”...dar ér det sdkert bra om nirstdende dr med, att en minnessjukdom é&r i alla fall en fortskridande
sjukdom s4, sa det ér alltid en utmaning d att lira sig nytt...”

”...ihmiset vanhenee ja niilld on jo osalla hallussa sitten nditten teknologisten laitteiden kdyttod niin,
silla lailla ett& jos ajattelee jotain 70 niin kyll&h&n se varmaan niin kun osaa kayttada kun vertaa sitten
johonkin 90 joka ei ole ikind kayttanyt tietokonetta mutta kun sita nyt rupee vaan enemmaén ja enemman

>

tulee titd porukkaa sitten kun suuret ikdluokat vanhenee...’

”...ménniskorna blir #ldre och vissa av dem hanterar redan da de har tekniska apparaterna att pa sa vis
om man tanker ndgon 70-aring sa nog kan hen sékert anvanda om man jamfor med nagon 90-aring som
aldrig har anvant en dator men da det nu borjar komma mer och mer det har ganget, nar de har stora
aldersgrupperna kommer...”
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“Joo ja sitten ne sanoo ettd: “Sitten ne tietdd kun mulla on joku paikannin niin kddessd!” Ne pitdisi

’

olla semmoisia hienoja huomaamattomia.’

”Jo och sen séger de att: ”Da vet de da jag har en san hér sparare pa armen!” De bor vara sdédana dar fina
inte i-0gonen-fallande.”

”Ja miksei niihin laitteisiin yleisesti ottaen, niitd kehittettdisi nditd sport- niin kuin - ettei olisi niin kuin

’»

ettd "sulla on muistisairaus niin nyt sd sit saatkin tdmdn laitteen” ...

”Och allmint talat varfor sétter man inte i de har apparaterna, man skulle utveckla de har sport- alltsa —
att det inte skulle vara som ”’du har en minnessjukdom sé& darfor far du nu en sén hér apparat”...”

“Eikd niitd (GPS) silla lailla laiteta kenellekaén vakisin, seh&n on niin kuin niin... ettd eihén sit&

kellekddin voi...”
”Och inte sitter man ju de hiar (GPS) pa sa vis med tvang pa nagon, det dr ju som... att det kan man ju
inte...”

“Eihdn se asiakkaan turvallisuutta lisdd jos ei se edes tiedd ettd sitd kuvataan.”
”Det okar ju inte klientens trygghet om hen inte ens vet om att hen filmas.”

”...varmaan olisi hyvd saada itekin sellaista lisdkoulutusta ettd se on aika haaste toisaalta ettid netista
vaan niita, et saisi niin kuin semmoista puolueetontakin niin kuin infoa ja oikeesti ettd nain kaytetaan

>

ja opettaa sitten toisia kdyttamddn niitd laitteita.’

”...det skulle sikert vara bra att sjilv ocksé fa tilliggsutbildning att de dr ganska utmanande pa ett satt
att leta fran internet bara sadar, att man skulle fa ojavig san dar information och pa riktigt att sa har
anviander man och ldra ut sen at andra hur man anvénder.”

s’

”... mutta enemmdnkin saisi kylld tuntea tdn. Ja tulevaisuutta kuitenkin kun miettii ettd...’
”...men mera kunde man nog kénna till det hiar. Och framtiden &ndé, da man ténker att...”

Anna: "Mutta sen puolen se on hyvd jos me mennddn sinne messuille, niin mekin saadaan enempi tieto
et me voidaan niin kuin...” Pelle: ”"Noggrannare argumentera for det dd ocksa. Jaa!” Anna: "Ja paljon
omaiset ovat nykydan tietoisia ja googlettaa ja kyselee jostakin mista ei sitten itse tiedd mitaan etta sen
puolen se olisi hyvd mennd katsomaan ettd mitd kaikkia eri vaihtoehtoja on ...”

Anna: "Men for den skull ar det bra om vi far dit pa hjalpmedelsmassan, sa far vi ocksad mera
information sa vi kan liksom...” Pelle: ”"Noggrannare argumentera for det da ocksa. Jaa!” Anna: ”Och
mycket ar narstaenden nufortiden medvetna och de googlar och fragar om ndgot som man da inte sjalv
kénner till, att for den skull skulle det vara bra att fara och titta vad allt det finns for alternativ...”

”...Ja toivoa tietysti ettd sielld olisi joku hoitoalan ihminenkin mukaan kehittimdssd nditd apuvdlineitd

>

kuitenkin ettd, se ettd ymmdrtdd sitd myds sitd muistisairasta ettd...’

”...och med hopp fOrstas att diar dr nagon vardutbildad person ocksd med och utvecklar de hir
hjdlpmedlena &nda att, det att ndgon forstar &ven den minnessjuke att...”



