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Sammanfattning

Att anhoriga behdver nagon form av stdod vid en svar sjukdom i familjen ar for det mesta en
sjalvklarhet. Hur mycket, hur ofta och vilken form av stéd som efterfragas har ocksa med sjalva
sjukdomsbilden att géra savil som med den anhoriges egen hilsa Alder och arbetsliv dr ocksa viktiga
faktorer for hur det fortsatta familjelivet ter sig.

| denna studie underséks om icke bistandsbedomda samtalsgrupper, Lundagardsgrupper, for
personer med en nydiagnostiserad demenssjukdom aven fungerat som stéd for anhoriga. Under
varen 2016 har 45 anhdriga intervjuats i fokusgrupper samt fatt besvara en enklare enkat.Resultatet
av det insamlade materialet har sammanstallts och redovisas i rapporten under féljande
huvudrubriker:

Anhorigas upplevelse av stod efter att diagnosen har stallts
Samtals-/Lundagardsgruppernas betydelse som anhorigstod

Forutsattningar for den demenssjuke att kunna delta i Lundagardsgrupperna
Betydelsen av kontinuitet gallande tid, plats och gruppsammansattning

vk wN e

Har stodet fran de professionella och omgivningen ansetts motsvara det behov som
anhoriga har?

6. Hur 6nskar anhoriga att stodet utformas?

7. Behovet av eget samtalsstod

Det stdd som Lundagardsgrupperna innebar for anhériga ar trygghet att veta att make/maka far
traffa andra personer med samma diagnos. Uppskattning som ocksa gesLundagardsgrupperna av
anhoriga handlar mycket om att verksamheten ar en frivillig insats som bygger pa omsorg och
omtanke bade om den drabbade och om familjen.

Anhoriga uttrycker att det starkaste stodet under sjukdomstiden inte kommer fran de professionella
yrkesutdvarna utan fran andra anhoriga i liknande livssituation, som de far traffa i natverket.
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1. Inledning

Sedan 2006 har det funnits en verksamhet under namnet Lundagardsgrupper (LG) pa
Demensférbundet i Stockholm som riktar sig till personer som nyligen har fatt sin demensdiagnos
och som befinner sig i ett tidigt skede av sjukdomen. Verksamheten har utvecklats i form av
samtalsgrupper, initialt bestaende av en grupp med fem deltagare till att idag omfatta atta grupper
med sex till tolv deltagare i respektive grupp. Eftersom verksamheten inte ar lagstadgad har den inte
finansierats med skattemedel utan medel har sokts hos olika finansidrer for att kunna driva
samtalsgrupperna i projektform.

Inledningsvis finansierades verksamheten med medel fran Allménna arvsfonden och senare fran
Aldrefdrvaltningen i Stockholms Stad. Infér verksamhetsaret 2016 kunde medelerhallas fran
Stockholms Stad under férutsattning att en utvardering av verksamheten gjordes utifran anhorigas
perspektiv.

2. Bakgrund

Lundagardsgrupperna ar en icke bistandsbedémd verksamhet som riktar sig till personer som nyligen
har fatt en demensdiagnos. Det uppstar ett glappfor individen fran det att ha fatt diagnosen tills det
finns behov av insatser i form av dagverksamhet, korttidsboende mm. Har personen fatt diagnosen i
arbetsforalder leder det oftast till att yrkeslivet upphor och man istéllet far rollen som
fortidspensionar. Med nuvarande symptomlindrande mediciner och med olika stédinsatser kan ett
fungerande liv i invand miljo fortsatta relativt lange. Foéljande fragor kan uppsta hos den drabbade:
Vad goér jag med min tid? Vem behdver mig nu? Jag ar for sjuk for att arbeta, for frisk for att behdva
omsorgsinsatser men livet maste anda fyllas med nagot och ha en mening. Har fyller LG ett behov
som hjalper till att skapa mening i vardagen, finna andra i samma situation att dela sina tankar med
och knyta nya kontakter. Verksamheten i LG vill bidra till att individens sjalvkansla uppratthalls och
starka viljan att klara sig sjalv sa lange det gar utan att beh6va anvanda sig av bistandsbedémda
insatser. | en parrelation kan detta underlatta bibehallandet av den ursprungliga rollférdelningen i
familjen under en langre tid an annars skulle vara majligt.

Enligt 10 § i 5 kap. Socialtjanstlagen (2009: 549) skall socialndmnden erbjuda stod for att underlatta
for de personer som vardar en narstaende som ar langvarigt sjuk eller aldre eller som i sin tur stodjer
en narstaende som har funktionshinder. Fragan om verksamheten i Lundagardsgrupperna dven kan
upplevas som ett stdd for anhdriga har uppkommit och avsikten med den féreliggande rapporten ar
att besvara denna fraga.



2.1. Beskrivning av verksamheten i Lundagardsgrupperna

Med stod av medel fran Allmanna Arvsfonden, for aren 2006 -2009, har Demensforbundet anordnat
samtalsgrupper och stéd till personer som nyligen har fatt en demensdiagnos. Syftet har varit att
starka deltagarna, 6ka deras beredskap att mota sjukdomens olika yttringar, bidra till meningsfullhet
i deras vardag och finna vagar for dem att bista varandra. Samtalsgrupperna har fungerat utan
bistandsprovning. Tanken har varit att deltagarna sjalva skall ange vilka aktiviteter och stédinsatser
de bast behover. Verksamheten utvecklades i form av nygrupper och fortsattningsgrupper.

2.2. Nygrupper

Det visade sig vara vardefullt att deltagarna inledningsvis traffades i en liten samtalsgrupp om tre till
fem personer samt en gruppledare. Flera av deltagarna har beskrivit det kaos och den fortvivlan de
kant efter demensdiagnosen. Darfér har det kdnts sarskilt viktigt att skapa en positiv och trygg
atmosfar dar deltagarna fritt kunnat berétta om sina upplevelser och kanslor. | gruppen fanns ocksa
mojlighet 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 sammaklockslag. Varje sammankomst har varat
i 90 minuter. Det har visat sig vara lagom lange sarskilt som deltagarna i allmdnhet 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 kanslan av trygghet skall vaxa fram inom gruppen. En annan
erfarenhet ar att traffar inte far stallas in. Darfor bor varje grupp ha tva gruppledare. En installd traff
skapar latt osakerhet och forvirring. Efter att traffarna hade borjat ta form i grupperna och samma
fragestéllningar aterkom utvecklades en metod f6r att mota de nya deltagarna. Tillsammans med
Studieférbundet Vuxenskolan arbetade samtalsledarna fram en metodhandledning under namnet: ”
Att slippa gbra resan ensam” (Demensférbundet och Studieforbundet Vuxenskolan, 2010). | denna
handledning tas upp foljande atta omraden for samtal som deltagarna har upplevt angelaget att fa
diskutera:

e Att fa diagnosen,

e Mediciner, nya ron och fakta om insjuknande,
e Réttigheter och olika former av stod,

e Egna strategier och tekniska hjalpmedel,

e Relationer,

e Det nya livet,

e Att finna nya vagar,

e Erfarenheter och reflektioner

Denna handledning ” Att slippa gora resan ensam” har givits ut i bokform och alla nya
gruppdeltagare har fatt den i sin hand. Den har varit ett vardefullt stod i samtalen for sa val
gruppdeltagarna som fér samtalsledarna.



2.3. Efter den forsta tiden - fortsittningsgrupp

Efter de atta tréffarna i nygruppen har deltagarna lart kdnna varandra och bor ocksa ha hunnit
uppleva trygghet i gruppen. Behovet av att traffas finns kvar, men manga ganger vill man dven gora
andrasaker, daven sadana som inte har fokus pa sjukdomen. Ofta har man da traffats i en
fortsattningsgrupp. | den kan ocksa inga deltagare fran andra nygrupper. Det har emellertid visat sig
att det ibland finns behov av att daven halla kvar den lilla gruppen som den &r. En del av deltagare
upplever det trottande med manga personer och stora grupper.

| en fortsattningsgrupp kan exempelvis anordnas:

- Tematraffar: Aktuella handelser och personer, musik, resor, litteratur
- Studiebesok: Hjalpmedelscentral, dagverksamhet

- Forelasningar: Aktuell medicinsk forskning, friskvard, Lag och ratt

- Promenader och utflykter

- Inbjudna géster t ex sakkunniga inom olika omraden

Nagra av deltagarna har behovt och fatt enskilda samtal av en erfaren psykolog med stor kunskap
om demenssjukdomar, vilket har varit till stort stod.

2.4. Synpunkter fran gruppdeltagare och fran anhoriga

Flera deltagare har uttryckt att de kande sig osdkra och radda infor tanken att borja delta i traffarna.
Samtidigt kdnde de ocksa en forvantan. Intrycket av den forsta traffen beskrivs genomgaende som
positiva. Vardet av att mota andra i samma situation betonas. Andan i grupperna har varit tilldtande
och det har varit Iatt 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 &r trottande.
Specifika teman fér samtalen 6nskas liksom mojlighet till spontana samtalsdmnen. Enskilda separata
samtal efterfragas ocksa.

| foreliggande Rapport kommer projektets syfte, metoder och urval samt resultat att beskrivas.
Rapporten avslutas med en resultatdiskussion.

3. Syfte

Utvarderingen av samtalsgrupperna for tidigt diagnostiserande demenssjuka (LG) har gjorts i syfte
att fa en uppfattning om hur anhdriga upplever att dessa ar till stéd.



4. Studiens uppligg

Utvarderingen har skett genom att parallellt med grupptraffar i samtalsgrupper har anhorigtraffar
organiserats for dialog och diskussion om vilket stéd de har fatt i vardagen nar den narstaende har
deltagit i samtalsgruppen. Under april och maj 2016 genomférdes tva fokusgruppsintervjuer med
deltagare i Yngrenatverket och en intervju med anhdriga till deltagare i Lundagardsgrupperna (Bilaga
1) . Fokusgruppsintervjuerna har kompletterats med en enklare enkatstudie (Bilaga Il). Till det
insamlade materialet har forfattarnas erfarenheter som samtalsledare fran méten i anhériggrupper
tillfogats.

4.1. Undersokningsgrupp

45 anhoriga till personer som deltar eller har deltagit i samtalsgrupper pa Demensférbundet under
de senaste tva aren har kontaktats. Med anhoériga menas: make/maka, barn, syskon och nara
vanner. De insjuknade sjélva, bendmns i rapporten som narstaende, har tillfragats om deras
anhoriga fatt kontaktas for medverkan i studien och bli intervjuade samt svara pa skriftliga fragor om
LGs betydelse som stéd i sin anhoérigroll. Benamningen Yngrenatverket anvdands om anhdriggrupper
dér deltagarna eller deras narstdende &r under 65 ar och de har make/maka eller sambo relation.

4.2. Tidsram

Utvarderingsprojektet har pagatt under hela 2016. De forsta samtalsgrupperna startade vecka 3 och
deltagarna fick en skriftlig kallelse en vecka innan. Deltagarna i samtalsgrupperna har traffats
varannan vecka. Anhoriga bjods in till forsta sammankomst och information om projektet under
vecka 4 och déarefter organiserades traffar en gang i manaden. Anhorigtraffarna skedde pa kvallstid
eftersom de flesta forvarvsarbetar. Enkatstudien gjordes i samband med traffarna.

5. Resultat

Resultaten fran enkatstudien och svaren fran respektive fokusgruppsintervju redovisas i gemensam
text da svaren var relativt samstammiga. Materialet har kategoriserats under sju huvudrubriker.
Respektive huvudrubrik inleds med férfattarnas sammanfattande tolkning av vad som har
framkommit i fokusgruppsintervjuerna och i enkdtsvaren. Darefter aterges intervjupersonernas svar
och berattelser i form av citat for att fylla kategorierna med innehall och for att illustrera vad
personerna har svarat.

Resultatet bestar av féljande huvudrubriker:

5.1. Anhorigas upplevelse av stdd efter att diagnosen har stallts
5.2. Samtals-/Lundagardsgruppernas betydelse som anhorigstod
5.3 Forutsattningar for den demenssjuke att kunna delta i Lundagardsgrupperna



5.4. Betydelsen av kontinuitet gallande tid, plats och gruppsammansattning

5.5 Har stodet fran de professionella och omgivningen motsvarat det behov som anhériga har?
5.6. Hur dnskar anhdoriga att stoédet utformas?

5.7. Behovet av eget samtalsstod

5.1. ANHORIGAS UPPLEVELSE AV STOD EFTER ATT DIAGNOSEN HAR
STALLTS

Anhorigas upplevelse initialt efter att diagnosen har stallts ar oftast kaotisk. Insikten om att bot annu
saknas vid denna diagnos, gor att hoppet om den néarstaendes tillfrisknande férsvinner.

”Nu ar det kort!” ar ett vanligt uttryck framst bland ménnen i var grupp. En kvinnlig betraktelse var
foljande: ”"Det &r som att sta mitt pa Sveavagen och livet bara rusar forbi utan att jag forstar vad som
hander och hur det ska bli“.

| detta kaotiska lage efterfragas en saklig information om sjukdomen och dess forlopp. Denna fraga
kommer bade fran anhériga och narstaende.

Manga av deltagarna i denna studie har uttryckt besvikelse 6ver att bade stodet och informationen
fran vardgivare varit sa bristfallig.

5.1.1. Fick du nagon information om vad det finns for stod efter diagnosen?

Informationen ges mycket fragmentariskt. Den anhérige hanvisas till att sjalv soka information och
kontakter. | sdllsynta fall har anhériga fatt mer personligt riktad information via kuratorn pa
minnesmottagningen. Att fa en samtalskontakt har upplevts vardefullt.

"Vi fick diagnosen och en bunt papper — gé hem och Ilds! Det finns broschyrer i vintrummet”.

”Jag upplevde inte att Idkaren var ddlig, Idkaren var bra, vi fick erbjudande att samtala med
kuratorn — hon fanns ddr och det var ovdrderligt”.

“Ja, for min frus del fick jag information direkt av ldkare och skéterska pad sjukhuset. Sedan efter
ndgra veckor kom dem och sa att nu har vi en anhérigtrdff om anhérigstéd fér hela Stor-
Stockholm sa det var jag pd. Man fick information om vart man kunde vénda sig och sedan var
det att bara leta upp rdtt person i pausen. Sa det var fantastiskt bra”.

Vi fick bara information pd sjukhuset om att Lundagdrdsgrupperna fanns, och vi fick sjéilva ta
kontakt med dem”.

“Det jag fick tips om var kommunens anhérigstédjare och det har jag haft stéd av. Men ddremot
att behéva leta efter allt stdd sjdlv det har varit hopplést. Bistdndshandldggaren skickade en hel
bunt med olika broschyrer och en hel lista pa olika boenden men dom fdr inte féresld ndgon. Det
var en sd'n blandning av grejer som inte alls passade for den situation vi befann oss i. Bara en
massa namn som man inte har en aning om”.
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“Jag fick alla dom dér broschyrerna och da’n efter gick till jobbet och jobbade och jobbade. Férst
efter tva ar fick jag stéd ndr jag hade gatt in i vdggen. Ddremellan ingenting — jaga

II’

informationen sjélv

“Jag fick kontakt med kommunens Silviautbildade demensskéterska. Hon kallade till méte och vi
fick bada komma. Hon férklarade saker for oss bada och jag tyckte att man ldrde sig ganska
mycket”.

5.1.2. Upplever du att du har fatt det stod efter diagnosen som du har behov avsom
anhorig?

Mojligheten till kontinuitet i samtalsstod ser olika ut hos olika vardgivare och kan variera allt mellan
ett samtal till arslanga kontakter. Det behov manga anhoriga ger uttryck for handlar om ett stod
under hela sjukdomsférloppet.

Vi fick kuratorskontakt under tva dr, vilket var fantastiskt! Inte varje vecka, men regelbundet.
Dessa fragor om detta hemska som hdnder mig. Till min sorg slutade hon sedan”.

“Jag fick bara ett samtal med kurator, men tva samtal hos psykologen”.

“Jag fick ett samtal hos psykologen och han tyckte att jag skulle ga ner i arbetstid. Han hade inte
fattat hur mitt liv sdg ut. Jag ér egenféretagare, jag kan inte ga ner i min arbetstid fér da maste
jag sélja min verksamhet”.

“Jag gick hos en anhdérigkonsulent i samtal och det var bra men jag minns inte hur jag hittade
henne — det kanske var pa minnesmottagningen”.

“Demensvdrden bygger pa att det finns en anhérig som for den sjukes talan. Det dr inte alla
anhdériga som orkar det. Man blir deprimerad och chockad av det. Man dker berg- och dalbana.
Vem hjdlper en med det? Jag gdr hos en kurator fér att jag rakar vara sjukskriven och har gatt in
i vdggen. Annars skulle jag inte ga hos ndgon kurator”.

“Mycket Idr man sig via anhériggruppen”.

5.2. SAMTALS-/LUNDAGARDSGRUPPERNAS BETYDELSE SOM
ANHORIGSTOD

Upplevelserna av att de narstaende har deltagit i Lundagardsgrupperna har varit 6verviagande
positiva. Vad som har varit till bekymmer har varit resorna. Inledningsvis har den narstaende sjalv
kunnat ta sig till gruppen med kommunala medel. Nar orienterings- och tidsuppfattningsformagan
har férsdmrats och behovet av fardtjanst har uppstatt har det blivit svarare fér en del deltagare att
komma till gruppen.
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5.2.1. Anhorigas upplevelse av den nirstaendes deltagande i Lundagardsgrupperna
Lundagardsgrupper som aktivitet for personer som ar i inledningsfasen av sin demenssjukdom, har
funnits under snart 10-ars tid. Nagra har deltagit under 5-6 ar medan andra har gatt i c:a 2-3 ar.

For anhoriga har detta inneburit en trygghet att veta att det fér den narstaende skapats en trygg och
meningsfull vana att komma samman med andra personer som man kan dela sina erfarenheter med.

”Vdldigt positivt, véldigt bra, stortrivs, Iéngtar till ndsta gdng”.

”Min man tyckte ocksd att det har varit positivt, men nu har han inte varit dér pd lidnge fér han
hittar inte dit”.

“Han gdr ocksd pd dagverksamheten sa jag tror att han blandar ihop. Men han tyckte att det var
mycket positivt da han gick”.

“Min man gdr pG Lundagdrdsgrupperna och pa Ersta och det dr helt fantastiskt. Han vill inte ga
ndgon annanstans - det hdr dr hans trygghet och det tycker jag dr jédtteviktigt”.

“Ja, jag har alltid upplevt det som positivt. Hon dr alltid glad ndr hon skall gé och hon dr alltid
glad ndr hon kommer tillbaka hem, sG det dr positivt. Det beror pa Idggning ocksd. Hon dr
vdldigt social och pratar gérna med alla”.

”B. dlskar ju det hdr och jag far nagra timmar fér mig sé det dr bara positivt. Ibland gér han
sdllskap med en annan deltagare och gar ut och dricker bdrs. Da ringer han hem och séger att
det dr lugnt. Han mar jéttebra av det hdr. Och jag tycker att det dr jittesként. Jag far ndgra
timmar fér mig sjélv”.

“Min fru har stora krav pd sin tillvaro. Om det hdr var bara blaha blaha sé skulle hon aldrig
komma hit. Det finns sékert lite mer substans i det ni gér, inte bara dricka kaffe och smaprata”.

”Det skulle géra bade mig och min man illa om det hdr férsvann. Han mdr ju mycket bra nér han
kommer hem. Att B. far géra det hér utan mig dr vdéldigt viktigt. Det hdr dr hans tid. Han gdr
upp tidigt och dker i vdg jétte gdrna”.

”Jag kanske bara gadr ut och gdr eller fikar med en véninna eller inte gér ndgonting men jag
behéver inte informera om vad jag gér och det dr jétteskont. Vi kan ju ha telefonkontakt
forstas”.

” | och med att bade han och jag far egen tid sG orkar man ju mer, men det dr ingen dans pad
rosor. Sa tycker jag”.

5.2.2. Kan deltagandet i Lundagardsgrupper underlitta 6vergangen till andra
stéodinsatser i sjukdomens senare forlopp?

En av avsikterna med LG har varit att underlatta och motivera att ta emot vard- och omsorgsinsatser
vid sjukdomens senare skede.
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Tanken &r att deltagandet i Lundagardsgrupperna skall underlatta 6vergangen till dagverksamhet nar
behovet uppstar, likasa att kunna ta emot hemtjanst eller ledsagare. Samtalsgrupperna
kompletteras dven med foreldsare och studiebesok pa olika dagverksamheter. Férhoppningen ar att
deltagarna i samtalen skall uppmuntra varandra att ta emot stod. De anhérigas uppfattning ar dock
att den narstaende bar med sig kanslan av att ha varit med om nagot positivt under
gruppsammankomsterna men han/hon kan inte redogéra for detta.

”Nej, det tycker inte jag. Det har inte G. forstatt pd det sdttet. F6r honom har det har bara varit
trevligt att komma och prata”.

”Skulle min ndrstdende betrakta LG som en insats skulle han aldrig komma eller delta i
gruppen”.

“Att komma till dagverksamhet blev nog Idttare fér ni liksom ” Krattade manegen”.

“Har man fdtt tips av varandra i samtalsgruppen sa dr det redan glémt ndr man har kommit
hem. Det har bara varit trevligt att fa prata”.

5.3. FORUTSATTNINGAR FOR DEN DEMENSSJUKE ATT KUNNA DELTA
I LUNDAGARDSGRUPPEN

Ett av kriterierna for att kunna delta i Lundagardsgrupperna ar att man kan ta sig dit pa egen hand,
antingen kommunalt, med fardtjanst eller med foljeslagare.

5.3.1. Resor

Det fungerar att ta sig till LG sa lange man klarar av att planera resan och tidsatgangen. Men nér
svarigheter uppstar med detta véljer man ofta bort att komma. Det blir for svart ta sig till gruppen
och for att reducera angestkanslan anger man skal som att det 4r meningslost och att det 4nda inte
ger nagonting.

“G. dkte pendeltdg och det fungerade bra och han hittade. Men sedan blev det problem med att
bedéma tidsatgdng och da blev resorna dngestladdade och han uttryckte att det inte var ndgon
mening att dka till LG. Fér dom gjorde ju dndd ingenting”.

”Den hdr terminen har han inte hittat sa jag tror inte han har varit hdr. Han gick ju for att hans
moster bott i samma hus men nu hittar han inte ldngre”.

“Min man tyckte inte alls det var positivt. Jag vet inte om jag var fér sent ute och han undrade
vad han skulle géra ddr. Det berodde nog pd att han skulle resa med firdtjéinsten sjélv och det
upptdckte vi sedan att det var ett jdtteproblem. Om det var det som gjorde att han upplevde det
sd obehagligt och att han anvénde ursékten att han inte hade att géra dér”.

“Ndr han bérjade sG tog han sig hit sjélv. Han tog tunnelbana till Thorildsplan och sedan
promenerade han dver Visterbron, men sd bérjade det bli svdrare. Det var det hdr ocksd med
tiderna. Att komma i réitt tid och det var nog mer dngestladdat.. Det dr ju likadant ndr man skall
ha fdrdtjénsten - den skall ocksd passas”
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”K. kan inte dka sjdlv sa jag gor sa att jag gdr hem pad lunchen och stoppar henne i
férdtjdnstbilen och sG kommer ni och méter henne. Sedan vinkar ni av henne och da dr jag
hemma for jag arbetar hemma under tiden. DG funkar det”

”Ja, det bygger mycket pa logistiken. B. har ju alltid tyckt om att dka hit men han tar sig inte hit
ldngre. Han Idser brevet och sdger att nu skall jag gd men sa gér han inte det och det kanske ér
ndgot sant ddr for han har ju alltid dkt hit sjélv. Det kanske ér det som han tycker dr jobbigt.
Bdrjar bli osdker och dd undviker man. Jag har aldrig ténkt sG men kanske skall man ta
fardtjdnst i stéllet da”.

”Vi har inte anvdént fardtjénst sG ofta men dom gdngerna vi har Gkt sa tar fdrdtjénstkillen ifrgn
honom firdtjénstkortet och sdtter det ddr fram och da blir G. alldeles ifrdn sig — han har tagit
hans busskort! Jag skulle aldrig kunna lémna honom sjélv att Gka fér han skulle bli tokig pd den
ddr karln som tar hans kort”.

”For T's del handlade det om att forstd vad férdtjdnstkort var fér ndgot nér chaufféren fragade
efter det. Ndr T. inte férstod och inte kunde Iémna ifran sig fick han inte dka utan fick kliva ur
bilen”.

5.3.2. Ledsagare
Det upplevs svart med korttidsledsagning eftersom det gar at mycket tid och da racker inte de

beviljade timmarna till andra aktiviteter. Det var fa i gruppen som hade anvant sig av ledsagning.
Ytterligare skal till varfér man inte utnyttjar denna insats i storre utstrackning ges inte.

“K. har haft ledsagare med sig nagra ganger men det fungerar inte for att det gdr at for mycket
tid — 4 timmar fér en eftermiddag nér man har fatt 9 timmar fér en manad och det dr fér mycket
for da récker inte tiden fér korttidsledsagning. Det vore béttre med en halvtimme hdr och en
halvtimme dér, men vem vill ha ett sddant jobb”.

”Y. hade en ledsagare som kom och hdmtade honom fér att sedan promenera hem sa att han
skulle bli trétt men det hjéilpte ju inte”.

5.3.3. Geografisk nirhet
Den geografiska narheten ar inte alltid viktig utan resan till LG kan bli en meningsfull aktivitet i sig.
Om resan blir en lagom utmaning for den narstaende och haller denne sysselsatt kan den anhorige

fa "egen tid”. Nar orienteringsférmagan och tidsuppfattningen forsamras hos den narstaende
framtrader kanslan av att ha forlorat kontrollen och tillvaron blir otrygg. Detta kan resultera i att

aktiviteten valjs bort.

”Det gér ingenting med dom Ianga resorna for de fyller en halv dag sa att han har ndgot att
gora”.

”Han hittar fortfarande rétt sa bra i bekanta miljéer”.
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“Min man dr gammal orienterare. | bérjan hittade han till Slussen och till Nytorget ddr gammal
moster hade bott. Men med tiden blev det svdarare och jag ser hur han sitter hemma och férséker
planera resan men han lyckas inte med alla byten som resan innebdr. Han mdste vara sdker, ha
tryggheten och kontrollen och veta och da fungerar det ju inte”.

“Tryggheten har bérjat vackla nér man inte hittar ldngre”.

5.4. BETYDELSEN AV KONTINUITET GALLANDE TID, PLATS OCH
GRUPPSAMMANSATTNING

Hos den demenssjuke finns en 6nskan om kontinuitet i gruppen och att moéten ar pa samma plats.
Om nagon eller nagra av deltagarna tar mycket plats i gruppen kan det upplevas som att det ar flera
personer av ett kdn som ar dverrepresenterade ”Sa mycket karringar.” Det &r ocksa viktigt att
anvanda samma signalord om grupperna for att den narstaende skall associera ratt och komma ihag
som t.ex. Lundagardsgruppen.

Ledarkontinuiteten ar viktig och jamférbar med hemtjanst eller barnomsorg. En av deltagarna
uttrycker enligt maken hur viktigt det ar att det 4r samma personer i gruppen. Ledsagaren far inte
vara med for “det har ar var grupp”.

5.4.1 Betydelsen for den demenssjuke

Det sociala natverket som bildas i grupperna blir till en gemenskap som haller daven utanfor
grupptraffarna. Det hander ofta i grupperna att nya kontakter skapas mellan deltagarna speciellt i
borjan av sjukdomen — man far nya vanner.

”Sa dr det nog for A. ocksa. Jag har inte ténkt pa det men jag skall nog bestdlla taxi sG att
han kommer i vdg. Fér han behéver den sociala biten mer dn vad han far nu. Det har ju varit
s6 trevligt att tréiffa B. och han pratar om den ddr 6len de gér och dricker efterédt pé Ostra
Station”.

”Min fru har slutat sjunga i kér fér ddr hon gick dndrades tiderna. Det var inte en bestémd tid
och dag och sedan bytte de ledare sa det fungerade inte Iéingre. Hon kunde inte hélla reda
pa det”.

”Sad fort brevet/inbjudan kommer hdrifran dker det upp pa ytterdérren och sa ldser han det
hundra gdnger”.

5.4.2. Betydelsen for den anhorige

Manga anhoriga ar yrkesarbetande vilket forutsatter att vardagens rutiner fungerar for familjen. For
deras mojlighet till planering ar det viktigt att dagar och tider inte andras. Annars blir det for stor
belastning pa en redan anstrangd tillvaro.
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”K. har dagverksamhet fyra dagar i veckan, LG varannan vecka pd onsdagar och den andra
veckan kommer stddaren som hon éppnarfér. Detta far inte dndras fér hon har program fér
varje dag”.

Det ar ocksa angeldget for den anhdérige att fa tillfalle till arbetsro och egen vila. Vetskapen om att
den néarstaende har det bra bidrar till detta. Anhoriga beskriver sina ambivalenta kénslor i relationen
till den narstaende:

"Man mdr ju sa ddr. Men samtidigt ténker jag for fan att stédndigt ha den oron som han har.
Det dr som att sitta i en sjunkande bat utan dror”.

“Man kan sjélv koppla av fér man vet att han har det bra och befinner sig i ett sammanhang.
Han far séllskap, mat och aktivitet. De dagarna han dr hemma och jag dr pa jobbet dr det
kaos. Han dr hela tiden orolig och skall i véig och ringer efter hjélp m.a.o. telefonterror. Det
drabbar mig om det inte fungerar fér honom. Stéindig oro... samtidigt som man tdnker: Fa’an
ta dig din djdvel. Och énda skall man ju tdnka pd att han dr sjuk”

Kontinuiteten i den narstaendes aktiviteter ar viktigt for att kunna gora en mer langsiktig planering
for familjen. Allt detta har betydelse for hallbarheten i makarnas relation. En icke fungerande
relation férsamrar sjukdomen och 6kar stressen, misstanksamheten och oron hos den nérstaende.
Konflikter uppstar.

5.5. HAR STODET FRAN DE PROFESSIONELLA OCH OMGIVNINGEN
MOTSVARAT DET BEHOV SOM ANHORIGA HAR?

Nar demenssjukdomen drabbar familjen och diagnosen har stéllts upplever manga att man far ett
mycket bristfalligt stéd under sjukdomsprocessen fran de professionella vard- och omsorgsgivarna.
Anhoriga beskriver att de sjalva far soka information om det stéd som finns och nér de sedan begar
insatser blir de i stéllet ifragasatta. Den kommunala beslutsgangen om bistand hamnar oftast i otakt
med sjukdomsforloppet dvs. besluten kan grunda sig pa redan inaktuella uppgifter om
halsotillstandet.

Vid deltagandet i stédgrupper som anordnas av intresseféreningar eller liknande ar det av betydelse
hur grupperna dr sammansatta. For att kunna dela erfarenheter och bygga relationer med andra
deltagare i gruppen férutsatter det att den andres livssituation paminner om ens egen.

5.5.1. Stod fran landsting och kommun

Behovet av det kurativa stodet tycks handla om att fa information om de praktiska stodatgarder
som finns att tillga i samhallet. Det har stédet borde dven kunna ges av anhdrigkonsulenterna.
Anhoriga beskriver ocksa hur de har sokt kuratorsstod men inte fatt nagon respons vilket har gjort
att de har givit upp.
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”Ndr vi var pd minnesmottagningen sa fick jag fylla i en ansékan om kuratorskontakt . Ingenting
hénde, vi hérde ingenting. Vid ndsta ldkarbesék fick jag fylla i en ny ansékan men ingenting
hdnde och da tdnkte jag nu skiter jag i det hdr”.

Informationen och stédet ser mycket olika ut beroende pa vilken minnesmottagning familjen
hamnar pa. Kuratorsinsatserna tycks minska inom landstingets demensverksamhet trots att behovet
ar stort

"Pa sjukhuset fick jag prata med en kurator, men sedan sade hon att hon skulle sluta. Jag bad
att fG namnet pG den som kom efter — det kommer ingen efter mig sade hon vi ldgger ned den
verksamheten.”

Efter att diagnosen har stéllts ar uppfoljningen bristfallig likasa informationen om vilket stod man
kan fa. Manga anhoriga kanner sig utlamnade. Mycket ansvar for informationssdkningen laggs hos
den anhorige. Kanslan av dvergivenhet skapar bade uppgivenhet och ilska hos anhériga och
forsamrar deras hélsa pa sikt. De anhdriga upplever att de bemots av stor okunskap om
demensproblematiken hos de professionella inom priméarvarden likasa hos en del av kuratorerna.
Nagra funderar pa om ett psykologstod vore battre. Det ar viktigt att den man vander sig till har god
kunskap om demensproblematik

Informationen fran bistandshandlaggarna varierar. Anhériga upplever att de sjdlva maste kdnna till
vad som finns for att kunna efterfraga det. Det handlar inte om undanhallande av information fran
bistandshandlaggaren utan snarare om okunskap.

”Dom ddr socionomerna dom har ju ingen mer kunskap om det hér. De kan fa ga ndgon form av
kurs ibland. Dom har ingen mer kunskap dén vad vi har.”

“Viktigt att man inte blir misstrodd ndr man begdr det stéd man behéver. Att det skall vara sé in
i nordens svdrt att fa den ddr hjélpen nér man verkligen behéver. Det gdr at sG mycket kraft och
energi nér man skall 6verklaga. Sa tar det mdnader och mdanader innan man fdr besked. Jag
skickade in min 6verklagan i januari och nu ér det april och fortfarande inget besked. Hur ldng
tid skall det ta?

Jag fick nog vinta ett halvdr innan det kom upp i kammarrdtten. Nér kommunen motiverade sitt
beslut férst sa byggde dom det pa ett Idkarintyg fran 2013. Hur kan de géra det? Forstdr de inte
att det kan hénda saker pad tre ér. Men férvaltningsrdtten har fatt ett nytt Idkarintyg frén mig
som dr med i min éverklagan. Man gor ju inte det hdr bara for att det dr kul. Man efterfragar
inte om dom hdr sakerna om man inte behéver dom.

“Vi hade ju i slutet av hans tid hemma under ett och ett halvt ar personliga assistenter. Det var
dé jag skrev ett jétteldngt brev och férklarade varje situation. Aven om han kunde dta sjilv sé
kunde han ju inte stélla fram maten. Jag skickade brevet till personlig assistans. Han var under
65 dr. Ar det inte s@ att det dr tvd olika lagstiftningar?

Hur vet man det som anhérig? Om man dr éver 65 och i samma situation som din man vad far
man d&? Hemtjénst? Ar det samma sak som personlig assistans”?
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5.5.2. Stod fran intresseforeningar

For anhoriga ar det ovarderligt att traffa andra i samma situation och kunna stotta varandra. Det ar
svart for den som sjalv inte levt ihop med en demenssjuk partner att satta sig in i vad det innebar.
Rollerna forskjuts. Ansvarsomraden och uppgifter som har delats inom familjen laggs 6ver pa den
friska partnern. Samtalsgruppen bidrar till att bade den anhdérige och dennes narstaende kan halla ut
ett tag till. Nagra av dessa familjer har tonarsbarn boende hemma dér ungdomarna kan ha egna
bekymmer eller neurologiska sjukdomar som ocksa kraver familjens uppmarksamhet.

"Jag har funnit en vdninna hdér i gruppen som jag kan prata med. Och ndr vi tréffas sa kan jag
6sa ur mig alla bekymmer om min mans sjukdom och da behéver jag inte belasta andra i min
ndrhet med dessa. Vi férstar varandra i samma situation”.

“Jag har ocksa trdffat en hdr i gruppen vars make har samma diagnos och vi trdffas en géng i
mdnaden.”

“F6r mig ér den hdr gruppen superviktig. Jag verkligen Iéngtar hit.”

“Jag var med i en anhdériggrupp ddr alla nérstdende var nydiagnostiserade. Och det var bra men
inte riktigt bra for det var énda ett spann mellan dom som var yrkesverksamma och dom som
var pensiondrer. Det dr viktigt att vara i en grupp ddr man fortfarande dr yrkesverksam eller har
egna barn.”

“Det dr den hdr gruppen som har betytt mest fér mig. Jag var férst med i en annan grupp som
stadsdelen ordnade. Ddr var det barn till sjuka férdldrar men jag kunde inte identifiera mig med
dem. Det dr viktigt att tréffa sina likar som fortfarande dr yrkesverksamma och att man dr
gift/har parrelation med den som har sjukdomen. Det hdr dr ju en mdnniska som man lever med
och en gdng har fordlskat sig i. Det dr inte alls samma sak att tréiffa personer vars férédldrar har
sjukdomen eller om ens svdrmor dr sjuk”.

Samtalsgrupperna upplevs som det basta stodet. Har delar man information om olika skeden i
demensutvecklingen och far tips av varandra. Man ar inte ensam man delar smaérta och gladje med
varandra men ger ocksa varandra stod med andra ord, man sitter i samma bat. Hos en kurator
beskriver man och berattar men i en anhériggrupp delar man.

“Ni hdr i anhériggruppen sa att din man dr nog mycket simre dn vad du tror. Och jag sa nog
dsch, det dr nog inget stérre fel pG honom”.

”Min man vet om att jag har pratat om honom héir men det stér inte honom. Han vet hur
frustrerad jag var. Jag var ju alldeles galen ndr jag bérjade hdr. Jag hade sG mycket frustration
inom mig sd jag visste inte vart jag skulle ta vigen. Men sa fick jag hjélp hdr att géra mig av
med det och nu dr jag lugn. (detta bekrdftas av andra deltagare) Den hdr gruppen dr den bdsta
gruppen och det bésta forum jag har. Den har absolut betytt mest fér mig”.
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”Jag tror att dom hdr grupperna som vi har deltagit i hdr dr det bdsta stédet som jag har fatt.
Alla har olika skeden sG man kan fa tips — man dr inte ensam”.

Denna kéansla forstarks ytterligare efter en anhorigkonferens dar deltagarna fick maojlighet att

tillbringa en langre tid tillsammans och hade organiserat tillsyn av den nérstaende.

“Samtalsgrupperna betyder mest. Vad vi gjorde pG héstkonferensen? Vi har kunnat ésa ur oss.
Man kan ldgga ut inte bara béra”.

5.5.3. Stod fran familj och vinner

Manga anhoriga upplever att de inte far sa mycket forstaelse for sin situation fran omgivningen.

Véanner slutar hora av sig. Den storsta forstaelsen far man dock fran nara vanner, familj och

arbetskamrater, speciellt de med erfarenhet inom varden. Motsatta upplevelser beskrivs ocksa.

“Kontakten med vdnner har klart minskat. Min fru sdger ibland saker som hon inte kanske
skulle sdga om hon inte hade den hdr sjukdomen. Det dr manga som far 6mma tdr. Dom
kanske inte forstar att det kan bli sa hdr. DG drar dom sig undan. Dom ringer inte ldngre - hér
inte av sig. Vissa har ju férstdtt och dom dr vildigt duktiga. Jag dkte bort en vecka i vintras till
Kanarieéarna och da var det en vdninna som stdllde upp och hon kunde det dér med
sjukdomen hon hade erfarenhet av en dement person och det hade fungerat jéttebra.”

“Vi har alltid, fran forsta dagen B. fick diagnosen gatt ut med den till vinner och bekanta sa
att folk inte skall undra om han beter sig konstigt. B. har vaskuldr demens och Alzheimer.
Gubben Alzheimer har bara flyttat in i hemmet och han betalar ingen hyra, ingenting. Han har
bara satt sig.

B. har ju sina bowlingskompisar och ndgra andra. Vi umgds nog mindre med folk nu men det
beror inte pd att B. dr otrevlig eller sG utan det beror nog pa att vi inte orkar. Vi sitter hellre
hemma.

Man letar efter vilopauser i tillvaron man stdller inte till ndgon bjudning.”

”Jag gar inte gérna bort pa fester Idngre och jag bjuder inte heller hem sa médnga fér jag orkar
inte med alla férberedelser och inte heller med allt jobb efter. Det jobbiga dr inte det han inte
gor utan allt det han g6r. Jag kan ha dukat fram och sG kommer han och dukar av”.

“Familj och ndrmaste vdnner — grannar dr ocksG goda vénner — de stéller upp.”
“Arbetskamrater far jag mycket stéd av.”

“Man har férlorat sa mdanga vénner for att de inte hér av sig. Jag blir sa férbannad sé jag sndser
avdem”.
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“Mdnga vdnner blir rddda dom vet inte riktigt hur de skall uppféra sig eller tala eller fraga eller
vara. Dom blir chockade ocksd. De férsvinner. Det dr bara de ndrmsta vénnerna som stannar

kvar”.

“Jag har tre personer, en kusin, en granne och en véninna i Hélsingland som hjélper till och som
jag kan prata med. Sa jag dr lyckligt lottad. Du dr unik! Sdger andra”.

”Dom kan ju aldrig sdtta sig in i hur det dr. Man mdste bo tillsammans med den sjuke for att

veta hur det dr”.

5.5.4. Stéd i ndrmiljon

Anhoriga funderar om det majligen ar sa att néar en yngre person drabbas av en demenssjukdom blir
omgivningen mer berdrd dn om det ar en dldre person och man férstar hur svart det kan vara for
familjen. Det skrivs mycket mer om denna sjukdom i dag vilket kan ha bidragit till 6kad forstaelse.

”Ju sjukare min ndrstdende blir desto stérre férstdelse far jag fran min omgivning.”
”Mina grannar vet att min fru dr sjuk men de har aldrig kommenterat det”.

“Jag dr dnda férvanad att sG manga forstar min situation. Jag har berdttat | var lilla mataffér
och dom hade redan upptdckt att det var ndgot. Det var inte sa ndr min mamma blev sjuk. Det
var inte sa lidnge sedan min mamma fick sjukdomen, 9-10 ar sedan.”

Omgivningens bemdtande kan ocksa ta sig andra uttryck:

"Jo, férresten en gdng sade min granne: Jag vet att du har det svart, men din hdngrénna
behéver fixas for den stdnker pG min fasad”!

“Man pratar inte gérna om sjukdomen den tycks vara tabu fortfarande”.

5.6. HUR ONSKAR ANHORIGA ATT STODET UTFORMAS?

I manga uttalanden finns kanslan av att bli 6vergiven och hamna mellan stolarna hos olika
vardgivare. Det finns ingen med tillrdacklig kompetens som kan fortsatta ha en kontinuerlig kontakt
vid respektive demensdiagnos. Anhdriga uttrycker en 6nskan om att fa bli kvar hos
minnesmottagningen som uppfattas ha den basta kunskapen om demenssjukdomar.

En 6nskan om organiserade aktiviteter dar anhériga kan delta tillsammans med sina narstaende
uttrycks. Den positiva kanslan forstarks nar man far mojlighet att dela den med andra som befinner

sig i liknande situation.
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“Kuratorskontakten kommer upp for tidigt, man vet inte vad man skall ta upp i det Idget man vet
inte vad det handlar om - man ér mer i chock. Man kanske vet lite mer vad det handlar om ndr
man dr i sjukvdrdsvéngen sjélv - kanske lite for mycket ibland. Man dr inte helt vilse. Kanske vore
bdttre med en psykolog ¢éin en kurator som inte vet vad det handlar om. Det kréivs kunskap inom
omradet. Ni hdr vet mer hdr én en kurator”.

“Jag 6nskar att vi inte blev utskrivna frén minnesmottagningen. Du platsar inte i psykiatrin du
platsar inte inom somatiken det dr bara demensenheterna som har kunskapen”.

”Jag skulle énska att ha en bistandshandldggare som fragar vad behéver du hjédlp med just nu?
Det hdr och det hdr finns och sG bockar man av pd en checklista och sG en uppféljning efter ett
halvt ar och sG gar man igenom igen. Ndr bistandshandldggaren kommer och fragar: “Vad
behéver du hjdlp med?” - sa sitter man som en fagelholk fér man vet inte det och det ér da den
hdr checklistan skulle behéva finnas”.

“Det dr en sak som jag uppskattar oerhért pG minnesmottagningen och det dr att de har en
levande person som svarar i telefon — ingen telefonsvarare. Pa det ena sjukhuset dr det alltid
ndgon som svarar men pd det andra dr det knapptelefon”.

“Man 6nskar att man hade en personlig samtalskontakt som man kan ringa till nér det behévs
och oftast behévs det inte men da vet man i alla fall att det finns”.

“Vi maste ha skola fér anhériga och ndrstaende ndr det blir aktuellt att flytta till ett
omsorgsboende fér att veta hur man gér. En inskolning sG som barnen far pa dagis. Till exempel
for att veta om man fdr beséka sin nérstdende eller om man skall ha lakan med sig. Gdrna prova
pa boendet innan det akuta behovet uppstdr. Jag har en bekant vars mamma har Alzheimer. Dé
fick de prova ett dygn fér att kénna pa hur det fungerar med korttidsboende”.

“Jag skulle gérna vilja ha en grupp dér bade de anhériga och de sjuka dr med och kunna géra
ndgon aktivitet tillsammans. Jag ér ocksd nyfiken pa de andras ndrstdende som vi hér sG mycket
om. Jag far manga praktiska tips”.

5.7.BEHOVET AV EGET SAMTALSTOD

Anhoriga har ett behov av kompetent stéd och vagledning vid alla svara beslut som skall fattas under
sjukdomsprocessens forlopp. Utdver att traffas i anhériggrupp har manga behov av ett enskilt
samtalsstod. Detta behover inte alltid vara en professionell kontakt utan kan vara nagon i den
narmaste kretsen som man har fértroende for och dar kontinuitet kan uppratthallas.

“Min fru hade hemtjéinst men jag var sd trétt och nere och slut sd jag orkade inte s6ka ndgot
annat. DG sa min ldkare pd minnesmottagningen att hdll kvar de positiva minnena av din fru. Din
hustru dr sa sjuk sa@ att det dr dags att bérja fundera pa ett boende? Och jag kénde att jag fick
lite stod ddr sa vi kom i gdng att séka ett boende och det har jag inte Gngrat. Nér behéver man
stédet? — Anda fram till boendet. Man blir hemmablind ocksd. Man ser sin partner men man ser
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inte hur sjuk hon/han dr, man bdddar gérna in tillvaron i bomull, man orkar inte riktigt se hur illa
det dr. Man técker upp f6ér varandra och vem dr det dd som kan séga till mig att nu dr det dags
att séka det ddr?”

”Nej fy! Jag bévar fér det ddr. Jag har redan skjutit upp min resa tva veckor. | sina klara stunder
tittar han pa mig och sdger ”du kan inte géra sG mot mig, det dr ju du och jag tillsammans, vi
madste hjélpa varandra”. Usch!”

“Jag har faktiskt tid hos en kurator med KBT pd vardcentralen fér mitt blodtryck bara stiger”.
“Jag gick pa vardcentralen men det kéindes ytligt for de vet inte riktigt vad det handlar om”.

“Jag vet inte. Vad hjélper ett samtal? Det dr ju min J. jag mdste fG med pa taget ndr det gdller
korttidsboende. Jag vet inte? Jag funderar pd om jag skall testa en helg under sommaren ndr jag
skall Gka bort. Jag vet inte om han kommer ihdg att han har varit dér. Det dr mer fér min skull
fér att se hur det fungerar och veta hur jag skall sdga. Man har ju Idrt sig under vigen”.

“Jag har en av mina dldsta vdninnor och sedan har jag en kurator som jag gar till var fjortonde
dag. Men det beror pa att jag har arbetat mig in i vdiggen. Da tar vi upp helheten inte bara
arbetssituationen jag dr ju en hel person. Den privata delen tar jag upp med min éldsta vdninna.
Jag kan prata med henne om allt”.

“De vdninnor som jag pratade om de stdller upp och det dr dom som passar honom ndr jag har
varit bortrest. Jag har mycket folk att prata med och jag tar den platsen”.

6. Diskussion

Efter att diagnosen har stallts ar uppfoljningen fran sjukvarden bristfillig likasa informationen om
vilket stod man kan fa under det fortsatta sjukdomsforloppet. Detta leder till kdnsla av 6vergivenhet
hos den anhdrige. Trots att behovet ar stort tycks kuratorsinsatserna minska inom SLL:s
demenssjukvard. Informationen om stodet ser mycket olika ut beroende pa vilken
minnesmottagning den sjuke tillhor.

Mycket ansvar for informationssékningen laggs hos den anhérige. | en studie fran 2007 av Anna-
Karin Berger (Aldrecentrum 2007) framkommer att m&nga yngre personer som fatt sin
demensdiagnos kanner sig overgivna av sjukvarden och attde inte vet var de kan vdnda sig for att fa
ratt stod och hjalp. Behovet av information kvarstar saledes.Kéanslan av évergivenhet skapar ofta
uppgivenhet, ilska och frustration hos anhériga och férsamrar deras egen halsa pa sikt.

De anhoriga upplever att de bemots av stor okunskap om demensproblematiken hos de
professionella inom priméarvarden och hos socialtjansten. Anhoriga efterlyser stérre kompetens hos
vard- och omsorgsgivarna. Det &r viktigt att den man vander sig till har god kunskap om
demenssjukdomar och om den problematik som sjukdomen medfér for familjen.Anhérigas
upplevelser bekraftas dven i Slutrapportenav Lundagardsprojektet2006-2009 (Demensférbundet,
2009).Forfattarna skriver foljande: "For narvarande finns det inte nagon bistandsbedomd
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verksamhet i sjukdomens initialskede. Bistandshandlaggare har ofta begréansad kinnedom om
konsekvenserna av en demenssjukdom (sid. 9, Slutrapport, Lundagardsprojektet, 2006 -2009)).

Samtalsgrupperna fér anhoriga pa Demensférbundet upplevs som det basta stodet, for har delar
man information om olika skeden under sjukdomsutvecklingen och far tips och rad av varandra. Man
ar inte ensam, man delar smarta och gladje med varandra och ger varandra stéd. Den gemensamma
uppfattningen ar att hos kuratorn beskriver man och berattar men i anhériggruppen delar man.
Behovet av det kurativa stodet tycks handla om information om de praktiska stodatgarder som finns
att tillga i samhallet. Det héar stodet borde dven kunna ges av anhérigkonsulenterna.

Det som ocksa efterfragas av anhoriga ar mojligheten att fa géra organiserade och anpassade
aktiviteter tillsammans med sin narstaende. Nagra av anhoriga har beskrivit hur den narstaende har
reagerat negativt da de har gatt i vag till anhorigtraffen. De kan fa fragor som ”Skall du ga ivag igen
for att prata skit?” Det finns bade en 6nskan om att slippa ha daligt samvete for de egna behoven
och en langtan efter att dela positiva upplevelser tillsammans med sin narstadende.Ett satt att
tillmotesga denna dnskan kunde vara en av anhérigkonsulentens arbetsuppgifter som ett led i
anhorigstodet.

Det ar av stor vikt hur anhoriggrupperna satts samman. Den anhdrige vars narstaende nyligen har
fatt en demensdiagnos upplever det tungt att hora beskrivningar om sjukdomens slutfaser. Man vill i
stéllet diskutera fragor som juridik, bemétande, medicinering, hjalpmedel och 6vrigt stod som man
kan fa. Har man daremot sin narstaende i sjukdomens senare fas orkar man inte som anhorig "borja
om” utan fragorna blir i stillet av mer existentiell karaktar.

Det stodet som den narstaendes deltagande i Lundagardsgrupper innebar for anhoériga ar trygghet
att veta att make/maka far traffa andra personer med samma diagnos och vilka man kan ha utbyte
med. Det ar inte alltid att den sjuke kan aterberatta vad hon/han har varit med om men den
anhorige kan fanga dennes kansla av valbefinnande. De har tillfdllena kan fér den anhoérige ocksa
innebadra mojlighet for en stunds aterhamtning. For att deltagandet i gruppen skall kdnnas
meningsfull for den narstaende har det varit viktigt med gruppsammansattningen. Ambitionen ar
redan vid forsta intervjun att bilda en samtalsgrupp med personer som har liknande behov, intressen
och som kan ha utbyte av varandra. ”Bara for att man har fatt en demensdiagnos kan man inte
stoppas i vilken grupp som helst” framhaller en av samtalsledarna.

Den ungefarliga tiden for deltagandet i gruppen varar ca tva till tre ar med viss variation. Den
framsta orsaken till att personen slutar ar sjukdomens fortskridande. Det kan bli allt svarare att ta sig
till gruppen pa grund av svarigheter att orientera sig. Aven resor med fardtjanst kan bli
bekymmersamt. Hantering av rutiner och begrepp sa som fardtjanstkort, bestéllning av resor,
tidspassning och andra svarigheter kan gora att resan blir 6vermaktig och da véljer personen hellre
att avsta sitt deltagande.

Ledsagning ses inte heller som nagot bra alternativ da de fa beviljade timmarna snabbt férbrukas.
Ett av syften med Lundagardsgrupper har varit att underldtta évergangen till andra stodinsatser vid
sjukdomens fortskridande. Nagot tydligt samband mellan deltagandet i gruppen och en lattare
overgang till andra stodinsatser kan vi inte se hos den sjuke. Har satter minnet hinder for vad som
har sagts och gjorts i gruppen.En av de anhériga trodde dock att vagen till dagverksamheten
underlattats genom deltagandet i gruppen ”“ni liksom krattade manegen”.



23

En demensdiagnos kan medfora att det egna natverket med vanner och bekanta glesnar nar minnet
och beteendet inte fungerar som tidigare. Flera av deltagarna har daremot funnit nya vanner i
gruppen att umgas med och dela erfarenheter av i sin nya livssituation. Detta bidrar till att hela
familjen mar battre.

Det ar inte alltid den anhorige efterfragar professionellt samtalsstdd utan stodet kan finnas i den
egna bekantskapskretsen och da framfér allt i fragor som handlar om hur man kan ga vidare med sitt
eget liv. Det som efterfragas hos de professionella dr information och vagledning i de olika
stodinsatser som man kan fa under sjukdomsforloppet. Man kan dven behdéva stdd i svara beslut
som att inse nar t.ex behovet av omsorgsboende blir aktuellt. Det finns ocksa behov av diskutera de
skuld- och skamkanslor som kan uppsta ndar man tvingas fatta beslut mot den narstaendes vilja.

Den uppskattning som ges till Lundagardsgruppen av anhoriga handlar mycket om att verksamheten
ar en frivillig insats som bygger pa omsorg och omtanke om bade den drabbade och familjen. En
annan betydelsefull faktor ar att de formella vard- och omsorgsgivarna inte ar inblandade. Moten
blir pa sa satt mer jambordiga mellan deltagarna och ledarna. Personens vilbefinnande ar i fokus.
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Bilaga |

Fragor till fokusgrupp 1 med Yngrenatverket (har ndrstaende som deltar i LG)

1. Fick du nagon information om vad det finns for stod efter diagnosen?

2. Hur fick du denna information?

3. Hur har du upplevt det att din narstaende deltar i LG?

4. Hur upplever du att din narstaende har paverkats av deltagandet i LG?

5. Har deltagandet i LG varit till stod sa att din ndrstdende ar mer motiverad att ta emot
insatser sa som ledsagare, hemtjanst, dagverksamhet, fardtjanst?

6. Hur bedomer du att foljande fungerar i vardagen for din narstaende for deltagandet i
LG:

- Resor?

- Ledsagare vid behov?

- Geografisk narhet?

- Kontinuitet med tid och plats?

- Gruppsammansattning (Homogena grupper)?
- Hjdlp med att komma ihag?

7. Har det betydelse for dig och din narstaende att ha en kontinuerlig métesplats sa
som LG?

8. Vad ar det basta med Lundagardsgrupperna?

9. Upplever du att du har fatt det stod som du har behov av som anhérig?



- vad har det varit for form av st6d?

- vad har du saknat?

- hur skulle du 6nska att stodet var utformad?

-i borjan av sjukdomen? (dagliga aktiviteter, ledsagning, fardtjanst)
-i ett senare skede?

- vid 6verflyttning till vard/omsorgsboende?

10. Upplever du att omgivningen forstar din situation?
Skala 0-5:
0 (inte alls),
1(endast de professionella),
2 (de inom familjen),
3 (familjen och narmaste vanner)
4 (grannar, arbetskamrater mm)
5 (ja, absolut)

11. Har du nagon du kan fora samtal med nar du kdnner dig frustrerad?

12. Upplever du att deltagandet i Yngre natverket ar till stod och hjalp for dig som
anhorig?

27
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Bilaga |
Fragor till fokusgrupp 2 med Yngrenatverket (utan ndrstaende i LG)

1. Fick du nagon information om vad det finns for stod efter diagnosen?

2. Upplever du att du har fatt det stod som du har behov av som anhorig?
- vad har det varit for form av st6d?
- vad har du saknat?
- hur skulle du 6nska att stodet var utformad?
-i borjan av sjukdomen? (dagliga aktiviteter, ledsagning, fardtjanst)
-i ett senare skede?

- vid 6verflyttning till vard/omsorgsboende?

3.Upplever du att omgivningen forstar din situation?
4. Har du nagon du kan fora samtal med nar du kdnner dig frustrerad?
5.Har det betydelse for dig och din narstaende att ha en kontinuerlig motesplats?

6.Upplever du att deltagandet i Yngre natverket ar till stéd och hjalp for dig som
anhorig?
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Bilaga |
Fragor till fokusgrupp 3

Anhoriga till deltagare i Lundagardsgrupperna (ej med i Yngrendtverket)

1. Hur har du fatt information om vad det finns for stod efter diagnosen?

2. Hur har du upplevt det att din narstaende deltar i LG?

3. Hur upplever du att din narstaende har paverkats av deltagandet i LG?

4. Hur anvander du tiden nér din narstaende ari LG?

5. Har deltagandet i LG varit till hjdlp i motivationen till att din narstaende ar mer
motiverad att ta emot hjalp (ledsagare, hemtjanst, dagverksamhet, fardtjanst)?

6. Har deltagandet i LG bidragit positiv till er relation?

7. Upplever du att du har fatt det stod som du har behov av som anhorig?

8. Vad ar det basta med Lundagardsgrupperna?
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Bilaga Il

(2

Demensférbunde’r

April 2016

Utvardering av projektet Stod till anhoriga genom Lundagardsgrupper for
tidigt diagnostiserade personer med en demenssjukdom i Stockholm.

Hej,

Vi vander oss till dig som anhorig som har en narstaende med demenssjukdom och som har
varit i kontakt med oss pa Demensférbundet via vara traffar i Lundagardsgrupperna. Var
avsikt med denna utvardering &r att fortsatta att utveckla verksamheten och sprida kunskap
till andra verksamheter som har till uppgift att stodja personer med demenssjukdom och
deras anhoriga. Har nedan foljer ndgra enkatfragor som vi dnskar att du vill besvara.

Enkatfragor

1. Hurlange har din narstaende haft diagnosen?
Ange antalet ar:

2. Vilken typ av demensdiagnos har din narstaende? Ange diagnos har

3. Fick du nagon information om vad det finns for stod efter diagnosen?
Ja Nej (ringa in alternativet)

4. Din narstaende deltar hon/han eller har deltagit i Lundagardsgruppen (LG)?

Ja Nej (ringain alternativet)

5. Omla

Under hur lang tid? Ange antalet ar alternativt manader..........cccocveveveunennee
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Om din narstaende har slutat sitt deltagande i LG — vad var den huvudsakliga orsaken till
Lo = TR

Hur fick du information om Lundagardsgrupperna?
6. Om Nej.
Har ni fatt information om LG? Ja Nej (ringa in alternativet)

Vad ar den troliga orsaken till att hon/han inte deltar?

7. Har du fatt information om vad det finns for stod efter demensdiagnosen?
Ja Nej (ringa in alternativet)

8. Om Ja
Vad har du fatt for information?

9. Har du haft kontakt med nagon anhorigkonsulent?

Ja Nej (ringa in alternativet)

Om Ja- i sa fall nar under sjukdomsforloppet?

10. Har din narstaende fatt hjalp av en arbetsterapeut med nagot av féljande:
- Spisvakt
- timer
-kognitiva hjalpmedel (ex. paminnare, GPS, elektronisk kalender, annat)
- annat
11. Har du sjalv hjalpt din narstdende med ny teknik som kan vara till hjalp i vardagen?

-i sa fall med vad?
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12. Anvédnder din nirstaende mobiltelefon? Ja Nej(ringa in alternativet)

13. Upplever du att du och din narstaende har fatt det stdd ni behdver under
sjukdomsforloppet?

Beskriv garna med egna ord din upplevelse

Ett stort tack for din medverkan!

Lotta, Hannele och Catharina
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