Slutrapport

Lundagardsprojektet 2006 -2009

e V2 SNZs =C
Y et
~ ~ TN
v JEXRRIRRRERENE i P -
IV .- {
A=l LT -
> —~ -
I7. G O
= ; .
: \->7 o4 X-
i \sv£¥” 3
2 po
2 t e 2
5y, e
K ey 5
= Y,
: .
Al
3 "A.\ L s
12 Sl
NAE
A gy TS
b
S )
— o
= 7~ 5

Demensfc")rbunde’r

Lundagardsprojektet 1 Demensforbundet



Slutrapport

2009-10-28

Lundagardsprojektet
2006 — 2009

Dnr:2006/093

Stod- och samtalsgrupper for personer som nyligen fatt en
demensdiagnos

Bil. till slutrapporten:

1. Réakenskapsschema aterstdende medel Ar 2
2. Rékenskapsschema medel Ar 3
3. Revisionsintyg Ar 3

Projektgruppen : Jane Cars, Bodil Hallin ,Stina-Clara Hjulstréom, Agneta Ingberg, Kerstin
Nordin.

Projektledare: Projektansvarig:

Lotta Olofsson Stina-Clara Hjulstrom

Lundagardsprojektet 2 Demensforbundet



Forord

Det ar en lycklig omsténdighet att vi i Sverige lever allt langre. En mindre lycklig
konsekvens av detta &r att allt fler hinner drabbas av demenssjukdom. Demens &r nu
en av de stora folksjukdomarna. Aven om ocksa relativt unga och arbetsfora
personer drabbas &r det oftast personer i hogre alder som utvecklar demens. Tack
vare allt stérre medvetenhet hos manga och 6kad kunskap hos ldkarna upptacks

demenssjukdomen tidigare.

Att f diagnosen “demens” ér ofta skrammande. Det ar latt att forsta. Mycket har
ocksa skrivits om sjukdomens inverkan pa en person som fatt en demenssjukdom

och om hur den paverkar familjen.

Det bor framhallas att man med hjalp av nya symtomlindrande mediciner och olika
stodinsatser numer kan avsevart forlanga den tid som den demenssjuka kan fungera i
sin miljo och uppleva tillvaron som meningsfull. Detta ar for individen och dennes

anhoriga liksom for samhallet i sin helhet ndgot mycket positivt.

Flera personer i yrkesverksam alder som nyligen fatt en demensdiagnos har hort av
sig till Demensférbundet. Den gemensamma namnaren har varit att de i ett tidigt
skede av sjukdomsforloppet kant sig utlamnade och vilsna och darfoér kant behov av
att traffa andra i samma situation. Fran att ha varit aktiva och vélfungerande har
deras tillvaro borjat ”gunga”. De dr for friska och vilfungerande for att behdva mer

omfattande hjalp fran kommunen, men soker dnda nagon form av stod.

Dessvarre finns det inte sa mycket stodinsatser att fa for personer med tidig
diagnostiserad demens. Kommunernas dagverksamhet riktar sig i de flesta fall till
aldre personer. En person med tidig diagnos vill i allménhet inte foras ihop med den

som ar 20 och 30 ar &ldre. De yngre demenssjuka kan uppleva en sadan kontakt som
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skrammande. For dem som befinner sig i en helt annan fas i livet &r detta séllan ett

alternativ.

| Stockholm finns nagra fa dagverksamheter som riktar sig till personer under 65 ar,
men for att fa tillgang till dessa kréavs bistandsbeslut, och att personen har kommit
langre sin sjukdom. Att fa dagverksamheten beviljad tar ofta lang tid. Anda &r det i
det akuta skedet, ndr den forsta chocken efter diagnosen har slappt, som behovet av
att traffa andra ar som storst. Da begar man information och majlighet att
tillsammans med andra bearbeta sina kanslor. En person som fatt diagnosen stéllde
sig frdgan “’ska jag ge upp och ligga kvar under técket eller ska jag forsoka leva det

liv som ar mitt?”

Samma person sa ocksa “nir jag list allt jag kommit ver om sjukdomen blir jag
alltmer frustrerad. Jag har tydligen de anhoérigas sjukdom. Men jag da .....? Skulle
jag bara sitta lugnt och invanta dimmorna? Varfor hojer inte vi som ar sjuka upp

vara roster och berittar om vad som ar viktigt for 0ss?”.

Projektbeskrivning

Ropen pa hjélp fick Demensforbundet att séka metoder for stod till personer som
nyligen fatt en demensdiagnos. Syftet har varit att starka deltagarna, 6ka deras
beredskap att méta sjukdomens olika yttringar, bidra till meningsfullhet i deras
vardag och finna vagar for dem att bista varandra. Projektet har fungerat utan
bistandsprovning. Tanken har varit att deltagarna sjéalva ska ange vilka aktiviteter
och stddinsatser de bast behdver. Projektet startade i liten skala med de fem
diagnostiserade personer som hort av sig till Forbundet. Verksamheten utvecklades i

form av samtalsgrupper och éppna grupper.

Samtalsgrupperna

Det visade sig vardefullt att deltagarna inledningsvis traffades i en liten
samtalsgrupp, en s.k. nygrupp, om tre till fem personer samt en gruppledare. Under
projekttiden har sex nygrupper avlost varandra. Flera av deltagarna har beskrivit det
kaos och den fortvivlan de ként efter demensdiagnosen. Darfor har det kants sarskilt
viktigt att skapa en positiv och trygg atmosfar dar deltagarna fritt kunnat berétta om

sina upplevelser och kanslor. Det man far beratta och samtala om framstar ofta som
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mindre hotfullt &n det man tvingas halla tyst om. | gruppen fanns majlighet att
utbyta erfarenheter och att stodja varandra med tips och rad. En avsikt var ocksa att
Oka deltagarnas kunskap om sjukdomen.

Nygrupperna har traffats atta ganger med sju eller fjorton dagars mellanrum, alltid
pa samma veckodag och vid samma klockslag. Varje sammankomst har varat ca tva
timmar. Det har visat sig vara lagom lange sarskilt som deltagarna i allméanhet

dessutom maste orka ta sig till och fran motet pa egen hand.

En erfarenhet ar ocksa att gruppen inte far vara alltfor stor, hogst fem till sex
deltagare for att kénslan av trygghet ska vaxa fram inom gruppen. En annan
erfarenhet &r att traffar inte far stallas in. Darfor bor varje grupp ha tva gruppledare.

En instélld traff skapar osakerhet.

Innan gruppen méts for forsta gangen bor gruppledarna skissa en plan for hur de
tanker sig verksamheten. Samtidigt ar det av storsta vikt att det ar gruppdeltagarna
som sjélva styr vilka teman som ska behandlas vid de olika gruppmétena. Kort

framforhallning och vilja till flexibilitet &r utmarkande for en god gruppledare.

Vid den forsta traffen har deltagarna presenterat sig for gruppledarna och de andra

deltagarna och kort berattat om varfor de sokt sig till gruppen och vad de hoppas fa

ut av arbetet i den. Vid de foljande traffarna har samtalen kretsat kring bl. a. féljande

amnen.

- Hur det var att fa en diagnos.

- Praktiska saker som t ex vilka rattigheter man har och vilka lagar som galler da
man fatt en demenssjukdom.

- Medicinernas for- och nackdelar. Nya rén om medicin.

- Hjalpmedel som man kan ha gléadje av.

- Hur relationerna till narstaende och véanner kan paverkas.

- Hur det dr att ha en kronisk sjukdom och att leva med den.

- ”Det nya livet” blir annorlunda. Hur man gér vidare och tar vara pa det.

Att finna nya végar.
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Efter den forsta tiden — ”Oppen grupp”

Efter de atta traffarna i nygruppen har deltagarna lart kdnna varandra och bor ocksa
ha hunnit uppleva trygghet i gruppen. Behovet att traffas finns kvar, men manga
ganger vill man aven gora andra saker, aven sadana som inte har fokus pa
sjukdomen. Ofta har man da traffats i en s k 6ppen grupp. | den kan ocksa inga
deltagare fran andra nygrupper. Det har emellertid visat sig att det ibland finns
behov av att dven halla kvar den lilla gruppen som den &r. En del upplever det

tréttande med manga personer och stora grupper.

I en 6ppen grupp kan exempelvis anordnas:
- Tematraffar: Aktuella handelser och personer, Musik, Resor, Litteratur
- Studiebesok: Hjalpmedelscentral, Dagverksamhet
- Forelasningar: Aktuell medicinsk forskning, Friskvard, Lag och ratt
- Arbetsmoten pa Demensforbundets kansli
- Stavgang och promenader
- Inbjudna gaster (sat.ex. har Elsa Andersson, konstnarinna med egen erfarenhet av

att leva med Alzheimers sjukdom deltagit som sarskilt inbjuden gést)

Nagra av deltagarna har behévt och fatt enskilda samtal av erfaren psykolog med

stor kunskap om demens, vilket har varit till stort stdd .

Att vara gruppledare

Som gruppledare bér man ha kunskap om demenssjukdom och vara lyhord for vad
deltagarna dnskar tala om. Gruppledaren har bl.a. som uppgift att introducera
samtalsamnen och att halla tidsramen. Tva gruppledare som delar pa ansvaret ger
kontinuitet at arbetet.

En gruppledare ska:

- Lyssna pa och respektera alla i gruppen och se till att var och en kanner sig sedd.

- Setill att deltagarna far mojlighet att satta ord pa sina upplevelser, t ex att ge uttryck
for sin oro, nedstdmdhet, ilska och sorg.

- Lyfta fram och forstarka det som faktiskt fungerar i vardagen.

- Rikta uppmarksamheten mot sadant som &r positivt.
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- Vara lyhord for fragor kring sjukdomen.
- Folja upp fragor som kommer upp och se till att svaren aterfors till gruppen.

Gruppledaren organiserar studiebesok och foreldsningar av olika experter.
Gruppledaren kan ocksa assistera deltagarna i deras kontakt med
bistandshandlaggare och myndigheter. Till uppgiften hor ocksa att ordna kallelser
infor varje mote och att informera om projektet utat. Om en deltagare uteblivit fran

ett mote forsoker gruppledaren ta reda pa orsaken till detta.

En bra gruppledaren fungerar som medmanniska och mojliggorare.

Information om grupperna

Information om verksamheten har riktats till mottagningar som utreder och staller
diagnos. Gruppledarna har inbjudits till utredningsenheternas traffar med
nydiagnosticerade demenssjuka och deras anhoriga. Vid nagot tillfalle har ocksa en
deltagare medverkat (Agneta Ingberg) vid ett sddant besok. Samtliga
utredningsenheter i Stockholm har ocksa inbjudits till ”lunch med information” pa
Demensforbundet. Ca sextio personer kom till traffarna.

Vid olika externa och interna konferenser och informationstillfallen har
projektledaren inbjudits for att presentera och forelasa om Lundagardsprojektet.

Projektet har &ven skrivits om i olika massmedia.

Synpunkter fran gruppdeltagare och anhoriga

Flera deltagare har uttryckt att de kande sig osékra och radda infor tanken att borja
delta i traffarna. Samtidigt kdande de ocksa forvantan. Intrycken av den forsta traffen
beskrivs genomgaende som positiva. Vardet av att méta andra i samma situation
betonas. Andan i grupperna har varit tillatande och det varit latt att fa gehor for

tankar och forslag.

Deltagarna understryker hur viktigt det ar med sma samtalsgrupper. Inte minst darfor
att ett aktivt lyssnande och samtalande ar tréttande. Specifika teman for samtalen
Onskas liksom mojlighet till spontana samtalsdmnen. Enskilda, separata samtal

efterfragas ocksa.
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Flera deltagare framhaller att diagnosen och sjukdomen &r omajlig att acceptera.
Gruppen ses dock som en ljusglimt i morkret. | gruppen kan man fa visa sig svag.
Hur humoret paverkas uttrycks med understatement som “det dr inte sa att man
sldpar sig hit”. Sin kénsla pa hemvigen efter det forsta gruppmotet uttrycker en

deltagare med orden ”jag var sa glad, fotterna nédstan hojde sig!”.

Deltagarna paminns om demenssjukdomens allvar da nagon forsamras och inte
langre kan delta. Det ar en oundviklig realitet som ingen av deltagarna bett att bli
skyddad fran. Tvartom skapar sadana handelser majlighet att fa dela med sig av den
egna ridslan infor framtiden. ”For ménga har den hér gruppen dnd4 varit en krycka
pa vigen. Pa na’t sétt forsoker vi vara varandras vikarierande hopp.” ”Att det skulle
vara tungt att tréffa likasinnade, det tycker inte jag. Det &r en styrka att kunna traffa

andra 1 samma situation.”

Ledarnas betydelse betonas, bl.a. for strukturen i traffarna. Vissa personer kan ha I4tt
att prata i grupp, men riskerar att svava ut och tappa traden. Andra kan ha svart att

formulera sig och darfor ocksa att komma in i samtalet.

Anhdriga till deltagarna betonar verksamhetens betydelse for bada parter. Flera
anhoriga understryker att de sjdlva mar bra nér deltagaren mar bra. ”Att han fér
traffa andra i samma situation &r mycket viktigt och gor att det blir lattare har

hemma.” De anhdriga har ként det véardefullt att den som insjuknat snabbt haft

nagonstans att ta vagen efter demensdiagnosen.

Att det inte kravts bistandsbedomning for den som insjuknat att delta framhalls som
positivt. Mycket uppskattat ar ocksa att gruppledarna bistatt anhoriga i kontakten
med myndigheter.

Sammanfattning

Demens &r en allvarlig och kronisk sjukdom. Perioden efter diagnos upplevs ofta
som sarskilt svar och kritisk. Flera deltagare i projektet har uttryckt hur omtumlade
och chockade de var nér de efter minnesutredning fick besked om sin demens. De
har framhallit hur viktigt det ar att fa tillfalle till samtal och reflektion - att finna en

ny plattform i livet. Den forsoksverksamhet som de deltagit i har gett dem en
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mojlighet att planera infor framtiden. Den diagnostiserades formaga att bearbeta och
hantera svarigheter finns oftast kvar i detta tidiga skede. Det gor det extra angelaget

att den formagan tas till vara sa snart som majligt.

Vid besked om den skrammande diagnosen finns risken att det blir tyst omkring den
drabbade — inte sallan pa grund av radsla och missriktad hansyn. Arbetskamrater och
vanner drar sig undan. Det dr vasentligt att tidigt bryta den demenssjukas isolering

och motverka omgivningens rédsla och tystnad.

For narvarande finns det inte nagon bistandsbedomd verksamhet i sjukdomens
initialskede. Bistandshandlaggare har ofta begransad kannedom om konsekvenserna
av en demenssjukdom. Sarskilt otillracklig ar kunskapen om hur sjukdomen drabbar
personer i yrkesverksam alder. Den demenssjuka kan ha blivit fortidspensionerad,
men klarar sig i allménhet alltfor bra for att vara aktuell for t.ex. dagverksamhet.
Den forsoksverksamhet som Demensférbundet bedrivit har visat att en traffpunkt for

personer som nyligen har fatt diagnos &r synnerligen vardefull.

Varje deltagare har egna, unika erfarenheter. Att fa dela med sig av dessa och av
sina reaktioner pa sjukdomen har kants mycket angelaget. Utbytet i grupperna har
hjalpt dem bemaéstra sin situation. De har lart av varandra och ként igen sig i
varandras upplevelser. Det finns en kraft i gruppsamtalet, i upplevelsen av att inte

vara ensam.

Deltagarna har uppskattat att de sluppit kdnna sig som patienter som ska tas om hand
— att de fatt kanna sig som ansvarstagande och aktiva personer med uppgift att

bearbeta den uppkomna situationen.

Det &r vésentligt att ta till vara perioden direkt efter en demensdiagnos.
Samtalsgruppen har visat sig fungera som ett slags vikarierande hopp. | den har man
kant sig trygg och kunnat forbereda sin framtid. Deltagarna framhaller att de inte
ville undanhallas demenssjukdomens allvar. Trots alla svarigheter har
grupptraffarna praglats av en positiv och optimistisk stdamning. Skratten har varit

manga och deltagarna har visat intresse for och omtanke om varandra.
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Deltagarna har sjalva paverkat innehallet i traffarna. Forsok med sjélvhjalpsgrupper
har dock inte varit framgangsrika. Utan gruppledare har inte verksamheten fungerat
som tankt.

Efter att samtalsgrupperna avslutats har verksamheten fortsatt i s.k. 6ppna grupper.

Deltagare i dessa har bl.a. fatt bestka Klubb Reimersholme och Silviahemmet.

Aktiveringsmaterialet ”Vardagens guldkant” som togs fram i projektet har blivit ett
valkommet material och efterfragan har varit stor, vilket ocksa lett till manga
forelasningstillfallen med en presentation av materialet och hur man kan anvénda
det. En broschyr om ”Lundagardsgrupperna” och informationskort att baras av

personer med demens har tagits fram av de demenssjuka sjéalva i projektet.

Slutcitat Vi dr olika personer, men alla i samma bat”, sdger en av

Lundagardsgruppens deltagare om hur det har varit att traffas i en samtalsgrupp.
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