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Sammanfattning

Personer med kognitiv sjukdom och anhoriga har 6verlag positiva upplevelser av motet med
personal pd Demenscenter. Personalen upplevs vara kompetent, engagerad, trevlig, tillgdnglig
och stodjande. De lyssnar, tar hinsyn till synpunkter och 6nskemal hos personer med kognitiv
sjukdom for att géra dem delaktiga i utformningen av insatserna. Vidare dr de professionella i
motet och ger bra stod och avlastning till anhoriga. Det som kan beskrivas som mojliga
utvecklingsomraden i kontakten med Demenscenter dr hur och ndr vissa dtgarder tas under
utredningsprocessen. Mer individ- och situationsanpassade dtgirder ar att rekommendera for
att mojliggora béttre utfall av vissa arbetsmetoder. Informationen som ges av personalen pa
Demenscenter till personer med kognitiv sjukdom och anhdriga upplevs av flertalet positivt.
Det som kan vara av vérde ir att erbjuda information mer dterkommande, dé det kan vara svart
att ta till sig information vid ett nybesok och dven komplettera den med information om
véardkedjan pd hemsidan.

Anhoriga har ibland flera virdkontakter for personen med kognitiv sjukdom och kan dd mota
olika formella hinder och utmaningar som handlar om sekretess- och samtyckesfragor. Kunskap
om sadana fragor vore dirfor av vérde att ha tillgéng till pA Demenscenters hemsida, en FAQ
funktion. Tillgang till jourtelefon dit anhoriga kan ringa utanfor kontorstid vid behov ér
ytterligare ett behov som har lyfts fram i intervjuerna. Saker som skulle underlitta vardagen for
personer med kognitiv sjukdom &r skriftlig informationsbroschyr om Demenscenters
verksamhet med bild pd personal, en kontaktlista med bild pd de mest forekommande
professionella kontakterna samt en lista pa aktiviteter som erbjuds pa dagverksamheten.

Det som bdde personer med kognitiv sjukdom och anhoriga har gemensamt &r viljan att fa
utbildning och mer kunskap om den kognitiva sjukdomen. Dessa behov skulle mojligtvis kunna
tillgodoses genom foreldsningar, kontinuerlig utbildning och péfyllning utifrdn hur sjukdomen
utvecklas. Anhorigas behov av kunskap kring forhallningssitt till den drabbade skulle dven
kunna tillgodoses via professionell handledning. Vistelsen pd dagverksamheten vérderas hogt
dé personer med kognitiv sjukdom far en meningsfull vardag samtidigt som de far mgjlighet att
delta i aktiviteter som hjélper dem att trdna och bibehélla sina kognitiva funktioner. Den éldre
gruppen av personer med kognitiv sjukdom far med hjélp av vistelsen pa dagverksamheten
bryta isoleringen. De anhdriga far avlastning samtidigt som de far mdjlighet for terhdmtning
nér deras ndrstaende ar pa dagverksamheten. Dagverksamheten blir pé sé sétt en “investering”
inte bara i nuet utan dven for framtiden for bada gruppernas vdlméiende.

Andra viktiga insatser som ocksd har framkommit finns behov av &r individuella- och
gruppsamtal. Att som drabbad och dven som anhdrig fa samtala med nagon om sjukdomen, sina
kénslor av oro och dngest, kdnns viktigt. Likasa att f& mojlighet att ses 1 grupp med likasinnade.
Allt detta i syfte att hjdlpa de drabbade att hitta sig sjdlva och de anhdriga att litta pd bordan de
bér pd. Avlastning har varit en central frdga i anhorigas berittelser for att orka ta hand om sig
sjdlva och sina ndrstdende nu och i framtiden. Behov av att ha ndgon som ansvarar for helheten,
samordnar pagdende stodinsatser samt koordinerar olika virdkontakter har framkommit. Detta
ar ett behov som Demenscenter kan tillgodose, men alla anhoriga inte har kdnnedom om.
Orsaken till detta bor undersdkas och utifrdn det utarbeta forbattrade rutiner som bland annat
frimjar informationsflodet sa att anhdriga far kdnnedom om vad de kan fa for stod vid behov.
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Inledning

I Linkopings kommun finns Demenscenter som har i uppdrag att i samverkan med Region
Ostergdtland genomfora utredning av kognitiv sjukdom, folja sjukdomens utveckling &ver tid
samt ge rad och stdd till personer med kognitiv sjukdom och deras anhdriga. I uppdraget ingér
dven att vara kunskapsmotor och innovator for framtidens demensvérd samt dka kunskapen
inom omrédet hos personal inom dldreomsorgen.

Arbetet pad Demenscenter genomfors av multiprofessionella team dér sjukskoéterskor,
specialistsjukskoterskor, arbetsterapeuter och specialistunderskoterskor ingar. Har bidrar varje
yrkeskategori med sin specifika kunskap och kompetens for att tillsammans med personer med
kognitiv sjukdom och deras anhdriga skapa en god personcentrerad vérd.

I Sverige finns cirka 130 000—150 000 personer med en kognitiv sjukdom och varje ar insjuknar
20 000-25 000 nya minniskor. De senaste prognoserna uppskattar att antalet kommer nistan
att fordubblas fram till &r 2050 [1]. P4 Demenscenter i Linkoping ar cirka 670 personer med
kognitiv sjukdom anslutna for &rlig uppfoljning i hemmet samt rdd och stéd under
sjukdomstiden i ordinért boende.

Hosten 2021 genomforde FoU Centrum pd uppdrag av Demenscenter en enkitintervju som
handlade om personer med kognitiv sjukdom och anhérigas upplevelse om stod och hjélp fran
Demenscenter. Uppdraget inkluderade dven en kvalitativ del med djupintervjuer som
foreliggande rapport redogor for.



Vad ar kognitiv sjukdom

Demens orsakas av skador i hjdrnan och kan yttra sig pa olika sétt beroende pa vilka delar som
drabbas. Demens dr inte en sjukdom, utan det dr en diagnos for en rad symptom som kan bero
pa olika sjukdomar och skador. Numera kallas demenssjukdomar ofta for kognitiva sjukdomar
som kommer av begreppet kognition. Kognition handlar om hur vi tar emot, bearbetar och
formedlar information [2]. De vanligaste kognitiva sjukdomarna dr Alzheimers sjukdom,
Vaskulir demens, Lewy body demens och Frontallobsdemens.

Vid kognitiva sjukdomar forsdmras olika kognitiva funktioner och vilka funktioner som
drabbas varierar beroende pa bland annat typ av sjukdom. Vanligtvis forsdmras minnet,
formagan att kunna planera och genomfora vardagliga sysslor. Andra sé kallade kognitiva
funktioner som kan paverkas negativt dr sprék, tidsuppfattning och orienteringsformaga. Vissa
beteendefordndringar sdsom oro, dngest och nedstimdhet kan ocksa tillhora sjukdomsbilden.
Sammantaget leder symptomen till att personer med kognitiva svarigheter far svéart att klara sin
tillvaro utan stdd frdn omgivningen. Den kognitiva nedsdttningen blir starkare lingre fram i
sjukdomsforloppet da dven fler kognitiva funktioner paverkas.



Syfte och fragestillningar

Syftet med foreliggande rapport dr att belysa hur personer med kognitiv sjukdom och anhdriga
upplever kontakten med Demenscenter utifrdn de stddinsatser de erbjuds samt vilka behov
personer med kognitiv sjukdom respektive anhdriga har. Vidare sker en sammanfattning och
forslag pé utvecklingsomrdden mot bakgrund av det som har framkommit.

Demenscenter tillsammans med FoU Centrum for vard, omsorg och socialt arbete genomfor
detta projekt med syfte att:

1. Belysa hur personer med kognitiv sjukdom och anhoriga upplever de stodinsatser som
erbjuds fran Demenscenter mot bakgrund av deras behov.

2. Utforma forslag till mojliga utvecklingsomraden.
De frigestéllningar som foreliggande undersdkning ska svara pa ér foljande:

e Hur upplever personer med kognitiv sjukdom kontakten med Demenscenter utifrdn de
stodinsatser de erbjuds?

e Hur upplever de anhoriga kontakten med Demenscenter utifrdn de stodinsatser de
erbjuds?

e Vilka hjidlpbehov har personer med kognitiv sjukdom och hur kan stodet fran
Demenscenter utvecklas ytterligare?

e Vilka hjilpbehov har anhdriga och hur kan stodet fran Demenscenter utvecklas
ytterligare?



Metod

I foljande avsnitt sker en kort beskrivning av vald metod, urval, unders6kningsgrupp,
datainsamling och genomforandet av intervjuer.

Kvalitativa intervjuer

Utgangspunkten for denna undersokning har varit att fa ett inifrdnperspektiv, det vill sdga att
forsta undersokningsgruppens, personer med kognitiv sjukdom och anhérigas, upplevelse av
det stdd och hjilp de erbjuds av Demenscenter, vad de har for behov och vad for stod de saknar
i dagsliaget. Deras subjektiva upplevelser, erfarenheter och tankar var i fokus, varfor valet av
unders6kningsmetod kom att bli kvalitativa intervjuer.

Urval

Urvalsmetoden av  medverkande personer till denna undersékning &r ett
tillgénglighetsurval. Utgéngspunkten har varit att fi medverkande som beddomdes ha
bibehéllen kognitiv formaga for att kunna delge oss sina upplevelser och uppfattningar av
kontakten med Demenscenter.

Medverkan till denna undersokning och foljande bakgrundsinformation om
unders6kningsgruppen dr inhdmtad av personal pa Demenscenter, utan ndgon inblandning av
personal pd FoU Centrum. Eftersom undersokningen kan beskrivas som systematisk
uppfoljning genomford inom ramen for Demenscenters verksamhet krdvs inte ndgon
etikprovning.

Undersokningsgruppen

Undersokningsgruppen omfattar tio personer med kognitiv sjukdom och sju anhdriga.
Undersokningsgruppen, personer med kognitiv sjukdom, bestér av tvd grupper, en yngre grupp
bestaende av fem personer i dldrarna 55-70 &r och en éldre grupp bestdende av fem personer i
aldrarna mellan 7697 ar. Tidpunkten for nér personerna fick sin diagnos ar mellan &ren 2020—
2022.

Frekvensen i kontakten med Demenscenter ér varierande. For hilften av undersokningsgruppen
har utredningen for kognitiv sjukdom genomforts pd vardcentral och i hemmet. Den andra
hélften av intervjugruppen, forutom en som inte svarat pé fragan, har genomfort sin utredning
pd Minnesmottagningen pa Universitetssjukhuset samt 1 hemmet. Samtliga i
undersdkningsgruppen bor i eget boende.

Avseende diagnoser i intervjugrupperna hade totalt sju deltagare Alzheimers sjukdom, varav
fyra i den yngre gruppen och tre i den dldre gruppen. I den yngre gruppen var hilften midn och
hélften kvinnor. I den éldre gruppen hade en man respektive tva kvinnor Alzheimers sjukdom.
I den dldre gruppen hade en kvinna demens utan ndrmare specifikation (UNS) och en annan
kvinna blanddemens. En man i den yngre gruppen uppgav ingen diagnos.

Anhoriggruppen omfattar sju personer, varav fem dr makar, fyra kvinnor och en man, dvriga ar
barn och svégerska till sina nirstaende. Insatser som deras nirstaende erhdller fran kommunen
ar dagverksamhet, hemtjénst, fardtjédnst och stod fran Anhorigcenter. Insatsernas omfattning
varierar. Anhorigcenter dr en verksamhet som riktar sig till anhdriga som stodjer och hjilper en
nérstdende. De erbjuder enskilda stoddsamtal samt aktivitets- och samtalsgrupper.



Frekvensen i1 kontakterna med Demenscenter varierar frén ett till fem tillfillen per ar. Forsta
géngen de anhdriga kom i1 kontakt med Demenscenter var under aren 2018 och 2022. Samtliga
1 anhdriggruppen bor i eget boende.

Datainsamling och genomforande

Datainsamling och analys genomfordes av Lena Rhedin, legitimerad specialistsjukskoterska pa
Demenscenter, tillsammans med FoU Centrum. Medarbetare pa FoU Centrum star for
rapportskrivandet. Innan datainsamlingen paborjades hade kontakt tagits med Lars-Christer
Hydén, professor emeritus och forestdndare for Centrum for demensforskning, Linkdpings
Universitet [3]. Detta i syfte att konsultera Lars-Christer Hydén, f& tips och rdd infor
datainsamlingen. Diskussion fordes om huruvida gruppintervju eller fokusgrupp var limplig
som intervjumetod. Utifran vad som var problemet, vad vi redan visste, vad vi ville ta reda pa
fick vi vilja metod. Vi visste redan en hel del utifran enkétintervjun som gjordes tidigare och
eftersom vi redan hade firdiga bestimda omréden/fragor pé vad det var vi ville ta reda pé var
gruppintervjun att foredra som metod. Enligt Lars-Christer Hydén var det ocksa bra att tinka
pa att inte ha alltfor manga deltagare i en grupp om vi skulle intervjua personer med kognitiv
sjukdom. Risken finns annars att vissa personer skulle kunna sitta tysta alltfor linge. Detta kan
ocksa kriva att intervjuaren kan behdva vara ritt sd aktiv for att alla ska kunna komma till tals.
Vi fick ocksa ténka pa hur vi kombinerade folk, yngre med &ldre, mdn med kvinnor etcetera
ibland &r likhet bra, andra génger &r olikhet bra, beroende pé vad det var vi vill ta reda pa.

Datainsamlingen skedde genom fyra kvalitativa gruppintervjuer, varav tvé intervjuer med tva
olika grupper, en yngre och en dldre grupp, av personer med kognitiva sjukdomar och tva
intervjuer med tvé olika grupper av anhdriga. Grupperna med personer med kognitiv sjukdom
var till antalet fem personer i varje grupp, medan anhdriggrupperna var fyra respektive tre
personer 1 varje grupp. Datainsamlingen dgde rum under perioden oktober manad 2022 till
januari minad 2023. Intervjuerna med personer med kognitiv sjukdom genomfordes pa
Hagdahlska huset - Seniorcenter, en mdtesplats for seniorer, och Aleryds vardboende.
Intervjuerna med anhdriga genomfordes i FoU Centrums lokaler pd Agatan. Totalt har 17
personer med kognitiv sjukdom och anhoriga medverkat i datainsamlingen under den aktuella
perioden.

Datainsamlingen genomfordes med stdd av intervjuguider som utvecklades utifran tidigare
intervjuguide som lag till grund for den kvantitativa enkédtundersdkningen, vilken dgde rum
hosten 2021 och hade samma syfte som foreliggande undersdkning. Det anvédndes olika
intervjuguider till patient- respektive anhoriggruppen med i stort sett samma fragor. Det
anvéindes dven olika intervjuguider mellan den yngre- respektive dldre intervjugrupperna av
personer med kognitiv sjukdom. Fragorna i intervjuguiden till den dldre gruppen var farre,
bredare och utgick mer fran nuet. Intervjuguiden gjordes om for att mdjliggora ett “friare”
intervjusamtal med de dldre utan fokus pa ndgot specifikt tillfdlle i kontakt med Demenscenter.
Detta efter bedomning av intervjun med den yngre intervjugruppen och deras formaga att kunna
svara pd frdgorna. Vi behdvde vara extra lyhorda, foljsamma och flexibla for att kunna
genomfora intervjuerna med tanke pd den dldre gruppens kognitiva funktionsformaga.

Teman som berdrdes i intervjuguiden till personer med kognitiv sjukdom respektive anhdriga
var upplevelsen av kontakten med Demenscenter utifran de stodinsatser de erbjods. Vidare &ven
hur hjélpbehoven sag ut, vad patient respektive anhoriga saknade i form av stodinsatser for en
béttre fungerande vardag/tillvaro och forslag pé vilket sétt Demenscenter skulle kunna utveckla
sin verksamhet for att bittre kunna méta upp deras behov.



Utmaningarna med att genomfOra intervjuerna var att vi behovde vara extra aktiva for att lata
alla komma till tals, vilket vi mérkte nir vi kom en bit in redan pd den forsta intervjun. Det
forekom annars viss obalans i intervjugruppen eftersom vissa var mer aktiva dn andra som
behdvde extra tid pé sig for att kunna svara pa fragorna. Vi hade ett batteri med fragor, mer i
bakhuvudet, men fick ta extra hdnsyn till gruppens funktionsnivd vad géllde vilka frdgor vi
stdllde, nér 1 tid, hur vi gjorde det och pa vilket sdtt. Sedan mérkte vi ocksé att ett par av
deltagarna hade vildigt svart att forstd frigorna hur vi én forsokte forklara dessa.

Det som uppskattades av intervjugruppen personer med kognitiv sjukdom var att fa ses pé det
sdttet vi gjorde, det vill sdga i1 grupp och samtala om det vi gjorde. Vissa var lite skeptiska till
motet fran borjan, men uppskattade det efterdt, dd de fick gora sin rost hord. Likasd var
upplevelsen for anhoriggruppen. De var positivt 6verraskade av att nagon ville lyssna pa deras
berittelser. En anhorig foll i tarar nér det blev tydligt for hen att det var hen som anhorig och
hens upplevelser som var i1 fokus och inte hens nérstdende. En annan anhorig var positivt
overraskad Over att ha blivit kallad till intervjun utifran att vi efterfrigade deras upplevelser.
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Resultat

I det foljande redogors for vad som framkommit i intervjuerna som dgt rum med personer med
kognitiv sjukdom och de anhoriga. Intervjupersonernas upplevelser beskrivs utifran
ovanstdende teman samt illustreras med hjilp av olika citat fran flertalet respondenter.

Psykosocial situation hos personer med kognitiv sjukdom

Den ildre intervjugruppens perspektiv

Ensamheten dr ndgot som lyfts fram av den édldre gruppen med personer med kognitiv sjukdom.
Upplevelsen ér att tiden gér 1dngsamt, att det dr for tyst och tomt i det egna hemmet ibland. Det
finns en onskan om att ha nagon att prata med. Nagra av intervjupersonerna beskriver det sd
hér:

“Jag dr ensam mycket, har mycket grannar, men jag ser ingen.”

Pa fragan vad hen skulle dnska for att motverka detta svarar hen:

“Lite mera rorelse. Lite mera folk som jag kan prata med. Jag &r tyst hela dagarna.”
En annan deltagare séger sa har:

“Ensamheten, det kan bli lite tyst ibland, tycker jag”.

De som har kvarvarande forméga att rora pa sig forsoker ta promenader for att bland annat
slippa vara ensamma eftersom de upplever det vara jobbigt.

Dagverksamheten ér en stodinsats som flera av gruppens deltagare besoker tva till tre gdnger i
veckan. Samtliga tycker att det fungerar bra, da de kommer hemifran, far triffa andra, deltar i
olika aktiviteter och har roligt tillsammans. Det som lyfts upp som allra viktigast ar framforallt
gemenskapen de har pd dagverksamheten. En av deltagarna som frén borjan inte visste vad hen
gav sig in pé, utan blev dvertalad till att prova pa dagverksamheten séger idag sd hér:

“Nu har jag varit pa de hir olika programmen. Verksamheten &r bra, det tycker jag. /.../ Det dr
sd manga trevliga personer och vi skrattar.”

En annan deltagare uppger:

“Tycker det &r roligt, kommer hemifrén, hinder alltid ndgonting hiar om man sédger sd...” /.../
Just bara gemenskapen tycker jag édr vildigt trevligt”.

Bemotandet pd dagverksamheten upplevs som positivt av flertalet personer med kognitiv
sjukdom. Personalen upplevs som engagerad och intresserad, vilket gor att de dldre trivs bra pa
dagverksamheten. P4 frdgan hur dagverksamheten fungerar svarar nigra pa foljande sitt:

“Jattefint. Jéttebra. Har inga klagomal.”
“De pratar med oss. De bryr sig. Lyssnar, fragar och dr intresserade.”
“Trivs jattebra pd dagverksamheten. Maten ér bra. Inget att klaga pa.”

For att ha en fungerande vardag har gruppen bland annat olika hemtjinstinsatser sdsom hjilp
med att fd sina mediciner, tillsyn, mat och stddning. Det finns olika erfarenheter av hur
insatserna fungerar. Upplevelsen &r att personalen har brittom, inte alltid héller
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overenskommen tid, dock fungerar stddningen och att fa hjélp med maten. Sa hdr beskrivs
erfarenheterna av hur hemtjénsten fungerar:

“Egentligen ska de vara en kvart, men &r ett par minuter, sedan gir dem”.

“De kommer frdn hemtjdnsten ser till med maten. /.../ Tycker att det ar bra.”

“Till mig kommer de bara med medicin. Vi pratar sillan om annat. Inte alltid de kommer i tid.”
“Stddningen fungerar bra”.

Kring vad begreppen “god och sdiker vird’ eller “god omvdrdnad” star for lyfter en av
personerna med kognitiv sjukdom fram som kompetent personal som en sjidlvklar och viktig
faktor. Hen uttrycker det pé foljande sitt:

“Viktigt med kunnig personal, kan krdva det utan att vara oforskdmt. De &r insatta i ens
situation.”

Vad patientgruppen lédgger i begreppet “god livskvalité” dr bland annat att fi komma till
dagverksamheten, rora pé sig, ldsa, ha kontakt med anhoriga och kunna ita sjélv. Allt detta gor
att de mdr bra. Vidare tas dven vikten av stodet fran anhoriga upp som en viktig faktor for att
m4i bra, men mest av allt ir sjdlvbestimmandet, ndgot av det absolut viktigaste for gruppen, for
att kunna ha en god livskvalitet.

Gruppen definierar och vérderar god livskvalité pa foljande sitt:
“Kunna bestdmma sjalv”

“Det betyder mycket”

“Ha sin egen vilja”

“Tryck pa det!"

Den yngre intervjugruppens perspektiv

Négra deltagare i den yngre gruppen personer med kognitiv sjukdom hade fortfarande formagan
att till viss del minnas upplevelser i samband med att de fick sin diagnos kognitiv sjukdom.
Krisreaktioner sdsom chock, oro och angest ndmndes inledningsvis, speciellt hos en av
personerna som till och med beskrev det som en sorts identitetskris. Hen séger sa hér:

“Nér man far diagnosen, d4 har man inget perspektiv pa vad som kommer att hinda. Det var en
stor chock. Vem ér jag? Vad klarar jag av?”

Ytterligare ndgra personer med kognitiv sjukdom beskriver det pé foljande sétt:
“Jobbigt att vara i det, man kidnde sig som ett barn igen.”

“Man har ingen aning vad man har framfor sig nir man fir en diagnos. Man far acceptera det
som dr. “

Acceptans dr ndgot som aterkommer i1 gruppens utsagor, ett tillstdnd som de successivt kommer
fram till med tiden. Idag forsoker de gora det bista av situationen, kdmpar vidare med sin
sjukdom, hittar ett sdtt att hantera det genom att leva s normalt som det dr mdjligt. De umgas

12



med grannar, vidnner, besoker dagverksamheten och aktiverar sig i den man de orkar for att
hélla sig friska.

Betraffande dagverksamheten har de flesta 1 gruppen positiva upplevelser av vistelsen dér. De
kénner sig trygga, lyssnade péd och delaktiga i de aktiviteter som erbjuds. Verksamheten ses
som en viktig traffpunkt som gor att vardagen rullar pd. Mdtena som &dger rum dér och
gemenskapen med likasinnade virderas hogt. Pé frigan om vad deras upplevelse av vistelsen
pa dagverksamheten ar uppger nagra i gruppen foljande:

“Vildigt positivt dverraskad. Det var fantastiskt.”
“Kénslan vi har tillsammans, aktiviteterna.”
“Inte bara sitta fika, utan att gora saker ocksa, det &r viktigt.”

Sammanfattningsvis kéinns den yngre gruppen personer med kognitiv sjukdom till skillnad frén
den dldre gruppen mer tillfreds med sin vardag och inte heller lika ensamma da flera av dem
bland annat har sina respektive kvar i livet. Trots de utmaningar det kan innebéra att leva med
en kognitiv sjukdom tycker gruppen att vardagen fungerar. Nedan lyfts négra citat fran gruppen
som tyder pé att de dr tillfreds med sin tillvaro:

"Jag tycker att livet ar stenkul. Det dr som det dr, men det &r mycket som é&r bra."
”Jag dr ndjd med mycket.”
“Tycker att vardagen fungerar.”

"Har inte ténkt pd om jag behdver nigot."

Hjalpbehov hos personer med kognitiv sjukdom

Det som den dldre gruppen personer med kognitiv sjukdom tar upp for att mé béttre i sin vardag
ar mera rorelse och fa triffa mer folk de kan umgas med i syfte att bryta den ensamhet de
upplever. Bittre fungerande hemtjéinst for att fa vardagen att fungera dr en annan insats som det
finns behov av. Eftersom patientgruppen inte har koll pd vem deras kontaktperson &r pa
dagverksamheten finns dven dnskemal om en lista med kontaktuppgifter pa vem de kan vénda
sig till 1 olika situationer.

Forslag som den yngre gruppen tar upp pa saker for att trivas i sin vardag dr mojligheten att
fortsdtta ha sina tréffar pd dagverksamheten. Triffar som upplevs som viktiga, som mdjliggor
umginge med andra och bidrar till att kunna ta dagarna som de kommer. Vidare finns 6nskemal
om ett schema pa vilka aktiviteter som planeras pa dagverksamheten. Detta for att kunna vélja
mellan sina egna privata aktiviteter och aktiviteter som erbjuds av dagverksamheten. En digital
kalender, informationsbroschyr med bild pa personal pd Demenscenter dr ocksa saker som
skulle kunna underldtta i vardagen for gruppen.

Motet med Demenscenter ur intervjugruppernas perspektiv

I detta avsnitt redovisas bade dldre och yngre intervjugruppernas upplevelser av motet med
Demenscenter. Avseende kontakten med personalen pd Demenscenter hade den yngre gruppen
med personer med kognitiv sjukdom svart att aterberétta sina upplevelser d& de inte hade en
klar bild av situationen. De kunde minnas att ndgon kom hem till dem och att de fick gora vissa
tester, men fran vilken verksamhet de kom var svérare att placera, inte forrdn de pé olika sétt
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fick hjdlp med detta under intervjun. Naturligtvis dr detta inget konstigt utifrén deras diagnos
och nedsatta minnesformaga. Det de flesta personerna minns dr 6gonblicket ndr de fick beslutet
om att inte ldngre fa kora bil, vilket ofta skedde i samband med att de fick sin diagnos. De
beskriver detta som fruktansvért och en stor besvikelse trots att de hade forstaelse for sjdlva
beslutet. En av personerna med kognitiv sjukdom séger:

“Det slog mig ganska hart. /.../ Det var som att han drog ner mig, att jag var en liten flicka som
akte nerat.

En annan person med kognitiv sjukdom beskriver det som foljande:
“Det kéndes som en stor kiaftsméll eftersom jag édlskade bilar”.

Tillfallen som vidckt obehagliga eller starka kénslor hos intervjupersonerna sisom genomga
magnetrontgen eller utfora vissa tester verkade vara léttare att minnas dn diverse méten. Vissa
tester som utfordes under utredningstiden sdsom matlagning, 1 syfte att beddma
funktionsformégan, upplevdes av en intervjupersonerna som fornedrande. Forstielsen fanns for
att utredning var nddvéndig for att kunna sétta in rétt insatser, men inte for utredningsmetoden
och tidpunkten for det. Ovriga minnestester som gjordes kiindes ocksé stressande, vilket gjorde
att hen som genomforde dessa kdnde en ldsning inom sig. Utifrdn hur det fungerar idag kan en
utredning antingen genomforas av personal frd&n Demenscenter 1 hemmet eller
via Minnesmottagningen pa Universitetssjukhuset.

En av de yngre personerna med kognitiv sjukdom som genomforde sin utredning pa
Minnesmottagningen hade synpunkter pé att man borde vénta lite med vissa tester i ett initialt
skede och istéllet ta hand om personen som dr drabbad av kognitiva symtom. Detta eftersom
hens upplevelse var att mycket hinder med en person som insjuknar och dr ovetandes om
framtiden. Hen ansdg att man kanske bara kunde ge stdd at den drabbade genom att forsdka
svara pa alla frdgor som foljde med sjukdomen. Hen beskriver det pé foljande sitt:

"Jag far reda pa att jag dr en doende person och sedan far jag gora ett prov. Forst miste man
landa i sig sjélv, 1 hur man ska gora, innan man lagar mat".

Det framkommer dven positiva upplevelser hos flera i gruppen vad géller hembesoket personal
pa Demenscenter gor. Det enskilda samtalet med bade personen som har kognitiv sjukdom och
den anhorige samt informationen som ges uppskattas. Det anses vardefullt och vilkommet.
Medan samma person som ville vdnta med testerna inte tyckte att hembesdket var sa
nddvindigt, utan hen ville hellre ha ett psykologsamtal. For hen var det viktigare att triffa
psykolog én att forses med information som kunde tas i takt med att behoven uppstar. Hen siger
sa hér:

“Jag far ta saker ndr det kommer, behover inte se allt som ska hinda framéat. Det kommer dnda.
Vill inte spekulera i vad jag kommer att behdva om tva ar. Vill leva i nuet. Man far anpassa sig,
bara man accepterar det man &r i.”

Anhorigas psykosociala situation

Flera anhdriga har langt innan deras nirstdende fatt diagnosen ként pé sig att ndgot inte star rétt
till, ibland i flera ar. De har inte heller velat erkénna att det kanske &r en kognitiv sjukdom som
deras nérstdende lider av, utan hoppats att de har fel, da det for vissa har varit och &r dn idag
svért att acceptera att sa dr fallet. En sjukdom som inte heller alltid erkénns eller ibland forringas
av personen med kognitiv sjukdom sjdlv trots en diagnos. Mitt i allt detta finns de anhdriga som
ska reda i denna kédnsloméssiga svara situation som de lever i. De dr hjilpsokande, da de fran
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bdrjan inte riktigt vet vad som &r fel, vart de ska vanda sig och hur de ska gé till viga. En
anhorig beskriver hur hon hanterar situationen for att kunna ta reda pa om det ar en sjukdom
hennes make lider av nér han sjélv inte har insikt i problematiken. S& hér beskriver hon det:

“Hur ska jag komma till vardcentralen. Jag kan inte prata med honom om det hir. Han sag inte
det problemet. D4 var vi hos doktor pd vardcentralen 4t ndgon annan akomma. Sedan gick vi
och sedan stack jag in huvudet igen och fragade. Fér jag beritta lite om hans minnessvérigheter.
Javisst sd hon.”

Behovet av att vilja ta reda pd vad som &r problemet samt fa prata av sig &r stort hos de anhoriga.
Detta speciellt nédr personen med kognitiv sjukdom saknar sjukdomsinsikt, vilket till viss del
kan hora thop med sjukdomsbilden. En anhorig beskriver sin frustration dver makens bristande
sjukdomsinsikt och vilken rdddning det var for henne att komma i kontakt med Anhdrigcenter
sa har:

“Under den perioden visste man inte vart man skulle vinda sig. Nu hade jag en mycket god vin
som visste om det hiar med anhorigcentrum. Nér jag forklarade hur det var da tyckte hon att jag
skulle kontakta ndgon och det gjorde jag, annars hade jag blivit tokig. Att fa dsa ur sig. Han
forringade allt, det var ju ingenting.”

Avsaknaden av sjukdomsinsikt dr déarfor en av flera bidragande orsaker till att de anhoriga
upplever denna sjukdom som en “anhorigsjukdom”, speciellt ndr deras nirstdende inte klagar
over sin situation, utan att den till synes upplevs ganska bra. Detta medan de anhdriga kidnner
sig ensamma och bekymrade.

Négra anhorig uttrycker det s hér:

“Den hér sjukdomen dr en anhdrigsjukdom. X, har aldrig hort henne beklaga sig dver sin
situation. Pa sa sitt, for X:s skull dr det ganska bra for henne”.

“Det dr samma sak for Y. Han brukar séga att det dr bra, det dr inget fel pa oss. En annan gér
och undrar vad man ska sdga, hur ska man behirska sig. Jag ar glad for honom, men jag da?
Hur mar jag med allt det dér?”

De anhoriga beskriver ockséd kénslor av irritation dver hur deras nérstdende beter sig ibland,
och det helt ovetande om konsekvenserna av sitt handlande. Irritation som leder till déligt
samvete, skuld- och skamkinslor hos den anhdrige som en f6ljd av deras egen reaktion.

En av de anhdriga beskriver detta pa foljande sétt:

“Man far ndgon form av skam for att du blir irriterad, man vill inte visa det och man far sa daligt
samvete efterat. Det dr den jobbiga sidan. Det kan handla om t ex varfor plockar du inte undan.
Om man ir forberedd sa kan man hantera det, men nir man kommer hem fran jobbet och ar lite
trott sa...”

Kénslor av ensamhet, skuld, skam, stress och otillrdcklighet dr aterkommande i anhorigas
berittelser och det utifrdn den pafrestande psykosociala situation de befinner sig i. Anhoriga
beskriver att de far dra en stor last bdde innan och till viss del dven efter att deras nérstdende
far diagnosen, dven om mycket faller pa plats ndr deras ndrstdende diagnostiseras och de fér
mer stod. En last som inte bara bestar av att ta hand om personen med kognitiv sjukdom med
allt vad det innebdr, utan ocksd skota sitt jobb, ta hand om vardagssysslor och diverse
vardkontakter. Kontakter som ibland ar kantade av olika hinder och utmaningar som handlar
om att hitta ratt bland olika vardinstanser, veta vad man ska soka, nér i tid och hantera olika
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sekretesshinder. En last som bara blir tyngre i och med att funktionsformagan hos personer med
kognitiv sjukdom forsdmras och hjdlpbehovet okar, vilket skapar mer stress, och kinslor av
otillrdcklighet hos de anhoriga. De anhoriga beskriver detta som att ha ett 24 timmars jobb. De
tar upp risker med att sjilva bli sjuka eller gé in i viggen om de inte dr rddda om sig sjélva.
Négra anhdriga uppger foljande:

“Jag upplever att den sjuke blir mer och mer som barn och vi dr alltid pa fel stdlle nir man har
med barn att gora. Det kan bli stressigt runt omkring.

Du maste se till dig sjdlv sé att du inte blir sjuk. Det finns ett samhélleligt intresse i det ocksa.
Det blir mycket stress runt omkring som tér pa dig sjdlv. /.../ Till slut gar man in i viggen om
man inte dr ridd om sig sjdlv. Man har fullt upp runt omkring, racka till.”

“Det ar det jag kinner att jag dr pd grinsen, om jag far sidga det. Det dr alltid ndgonting, dels
det som &r runt sjukdomen och sedan dr det alla grejer hemma.”

En annan viktig sak som anhoriga lyfter fram dr hur de hela tiden i olika situationer far
kompensera for personen med kognitiv sjukdom nér hen inte fungerar i vardagen. Ytterligare
en anledning till att denna sjukdom upplevs som en anhorigsjukdom. De beskriver ett beteende
som véxer fram i en smygande process och som sker omedvetet. En anhdrig beskriver hur detta
gér till och vilka risker det kan fora med sig bade for sin egen del och personen med kognitiv
sjukdom sa hér:

“Man har lirt sig kompensera hela tiden. Det &r en smygande sak som gor att man registrerar
inte det. Sedan kommer ndgon annan och undrar hur star du ut i det har. D4 &r risken... Om
man fastnat i ndgot &r risken att man inte ger den ménniskan som sitter i den s mycket.”

Flera anhoriga vittnar ocksd om det sociala umgénget som krymper bade for personen med
kognitiv sjukdom och de sjédlva i takt med att hen beter sig annorlunda.

“Den sociala biten, blir mindre och mindre. Mindre och mindre anknytning till andra. Patienten
ar annorlunda och inte den samma. Vianinnor blir allt mindre.”

En annan anhorig uppger:

“Hon har inte sd stort ndtverk, hon hidnger pad mycket och vill. /.../ Det dr svirt med vdnner.
Vinnerna borjar tinka vad dr det for ndgonting. /.../ Det tog ldng tid innan man beréttade for
vinnerna.”

Anhorigas hjalpbehov

Utifrédn den anstringande psykosociala situation anhdriga befinner sig i lyfter de upp behov av
olika stodinsatser riktade bade till sig sjdlva och personen med kognitiv sjukdom. Detta i syfte
som de sjdlva uttrycker det for att “halla ut” i langden och personen med kognitiv sjukdom ska
kunna bo hemma si ldnge det dr mojligt.

De anhdriga tar upp behovet av att fi samtala i mindre grupper. Samtalen i de mindre grupperna
mojliggor att man far triffa likasinnade, far bekréftelse pa att man inte dr ensam och att det inte
ar ndgot fel att kéinna och uppleva vissa svdrigheter. Man far reda pa hur andra kénner, hur man
kan hantera olika situationer, fa lira sig hur man kan bemoéta och stilla fragor till personen med
kognitiv sjukdom, fér tips och rdd om kontaktvégar, hjdlpmedel etcetera. Framforallt dr det
gemenskapen att ingé i en sddan grupp som lyfts fram som viktigast.
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Det finns dven Onskemédl om en egen samtalskontakt for den som insjuknat for att ge hen
mojlighet att prata om sin situation vid behov. Detta i syfte att inte lata personen gora resan i
den kognitiva sjukdomen ensam. S hdr séger en anhdrig om sin makes situation nér det drdjde
innan han fick sin diagnos:

“Det drdjde sé pass lange innan... ndr jag kénde att min man madde daligt och bara slot inom
sig. Det dr nagot jag tycker man skulle satsa pa, att de som far diagnosen fér slippa gora resan
ensam.”

Behovet av en jourtelefon for att bland annat radgora eller f4 akut avlastning vid akuta
situationer lyfts fram. En anhorig sdger s hér:

“En gang hade jag bokat bokningsbarplats. Han vart jittearg. Ibland skulle behdva nodtelefon.
Vad gor jag nu? Ibland ringer jag min syster el ngt barn, men hellre min syster. Nér han vart sa
arg och nér den hér platsen. det géller ett dygn och sedan gick jag ut och pratade med henne.
Men det dr fa ganger, men dnda kdnner man en desperation, vad gor jag.”

En annan insats som tas upp och som fyller en viktig funktion for bdde anhdriga och personen
med kognitiv sjukdom ar vistelsen pa dagverksamheten. Vikten av att som anhorig fa avlastning
och som patient fa kognitiv trdning for att uppritthalla sina funktioner sd ldinge som mdjligt
framkommer.

“Det tog tid nér jag ringde och fick dagverksamheten, det var min riddning, det var jéttebra...”
En annan anhorig siger:

“Jag tror att det dr véldigt viktigt. Anledningen till att man dr pd dagverksamheten dr att
upprétthdlla sina funktioner, p4 ett sdtt man inte kan vara dér och driva det hemma som anhorig,
se till att fa den kognitiva trdningen.”

En vidlbehdvlig insats som vissa har men som inte fungerar vél dr hemtjdnsten. Det &r enligt
anhoriga unga personer, flera med utléindsk hirkomst, som jobbar inom hemtjidnsten och gor ett
bra jobb. Problemet &r att det dr dilig kommunikation mellan ledningen och personalen, vilket
resulterar i att personal kommer sent, gér tidigt och uteblir ofta. Enligt anhdriga berittar
personalen sjdlva att de dr Gverstressade och dérfor sjukskriver och sager upp sig.

En funktion sdsom koordinator dr en annan avlastande funktion som det framkommer finns
behov av hos vissa anhdriga, och det bade innan och dven ibland efter att de kommer i kontakt
med Demenscenter. En anhorig svarar sd hér pé fragan om vilket stod hon skulle behdva innan
hon kom 1 kontakt med Demenscenter:

“En koordinatorsroll, ndgon som hjdlper en och strukturerar i vad det kan vara som man
behover, det vi pratade om forut, hur ser smorgasbordet ut, hjilper en att orientera sig och
komma pa spéret”.

“Koordinatorsrollen” &r en roll som anhoriga beskriver att de tar, bdde innan och efter kontakten
med Demenscenter, men de resonerar ocksé kring vad som hinder nir de inte alltid orkar ta den
rollen. En anhdrig beskriver sin situation utifran den roll hon tar, men kanske inte alltid orkar
med s hir:

“Det bekymret har jag, jag stressar, allt kontakt hit och dit och min man har manga
underliggande sjukdomar som jag ska ha koll pa, provsvar etcetera. Kanske skulle behdva
ndgon som avlastar mig med det praktiska runt omkring. /.../ Jag vill styra och stdlla mycket,
men ibland blir det for mycket.”
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En annan anhorig siger:

“Ibland man kan vara en sekreterare hela dagen, ringer och fixa och klagar och han sdger
dagligen, vet du hur duktig &r, du ar s& duktig, du klarar av allt. Jag kan ingenting. Jo men det
kan du, séger jag. Nej. /.../ Jag tar inget ansvar, jag kan inget, sdger han. Sedan ténker jag som
du sa, men herregud jag gor allt och han mar bra, men vem kommer och hjélper mig, vem skoter
mig ndr jag inte mar...”

Avslutningsvis lyfts 4ven samordning av olika virdinsatser fram som en viktig pusselbit utifran
ett helhetsperspektiv ndr minga aktorer dr inblandade i en vardkedja. En anhdrig som tycker att
kontakten med Demenscenter fungerar bra, men att samordning av olika insatser inte &r optimal
sdger s hir:

“Vérden fungerar bra, men det finns s& mycket runt omkring som inte fungerar bra, det visar
sig 1 mangt och mycket. Man blir vdl omhéndertagen hér. Det dr samordningen av saker, det ar
en avsaknad i alla vardkedjor, samordningen.”

Avseende samordning av olika stodinsatser, hur Demenscenter arbetar och vad de har att
erbjuda i1 form av aktiviteter har inte alla intervjupersoner kinnedom om. Medarbetare fran
Demenscenter far darfor emellandt i samband med intervjun bade informera om hur de arbetar,
vad de har att erbjuda samt vdgleda intervjupersonerna.

Motet med Demenscenter ur anhorigas perspektiv

Kontakten med Demenscenter upplevs overlag som vildigt positiv. De enskilda samtalen med
personalen vid utredningstillfallet d& det ges mdjlighet till att f4 prata enskilt medan deras
nérstdende far genomfora tester uppskattas. De anhoriga kdnner sig lyssnade pé och bekréftade
1 motet med personalen. Personalen upplevs som snélla, véinliga, kunniga och vana vid att
hantera ménniskor. Uppfoljningssamtalet som gors per telefon efter hembesdket uppskattas.
Likasa hjilpen man fir som till exempel kan handla om att fa olika hjélpmedel eller att ta vidare
kontakter.

Informationen som ges kdnns relevant och tillrdcklig, dock ibland mycket att ta in vid forsta
tillfallet. I 6vrigt &r kommunikationskanaler sdsom brev, sms, mejl eller personlig kontakt med
personal fran Demenscenter att foredra da inte alla har tillgdng och kunskap om hur man
anvéander digitala kanaler sdsom webben, Instagram och Facebook.

Onskan som har kommit upp ir om det & mdjligt att pd Demenscenters hemsida f3 mer
information om vardkedjan, information om vart man kan vinda sig nir sjukdomen upptécks
eller om man misstidnker att ens nirstdende lider av en kognitiv sjukdom. Vidare onskas
information kring olika sekretesshinder anhdriga kan ténkas mota i kontakt med professionella
aktorer och hur man kan forhélla sig till dessa. En anhorig beskriver detta pa foljande sitt:

“Beslutsprocesser, kring sekretessfragor, bra att fa... hur ser processen ut... /.../ Nér sjukdomen
upptécks, vart kan man vinda sig. Och det hiar med sekretess, hur forhdller man sig till. Nér
man misstanker, hur kan jag prata med ndgon? Nér personen sjdlv inte har gett sitt samtycke.
Det dér dr ndgot som inte &r sa latt. Man vill inte gora 6vertramp och samtidigt vill man prata.
Man kan motas av: Nej, det gér inte, din anhorig har inte sagt att jag far prata med dig. Hen
kommer aldrig séga ja till det. Man kan hamna i ndgon slags moment 22 dédr man liksom inte
fér till det.”
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Anhoriga har ocksd intresse i att ldra sig mer om sjukdomen, vilket en av vara intervjupersoner
hade noterat pé en post-it lapp som hon hade forberett infor intervjutillfillet. Hon ldser av sina
post-it lappar och séger sé har:

“Att det finns forum... skrev jag, dédr anhorig 1 tidigt skede far hjdlp, kanske utbildning om
demens sjukdom... och sa.”

En annan respondent séger sé har:
“Man fér ldra sig sjdlv vad som fungerar och inte fungerar och det &r ganska jobbigt.”

Det finns dven synpunkter pa tester som personen med symtom pa kognitiv sjukdom genomfor,
men som inte alltid vid ett forsta tillfille kan pavisa att personen lider av en kognitiv sjukdom.
Anledningen till detta &r bland annat att personer med hog intellektuell niva kan ibland klara av
dessa tester trots att de har kognitiv sjukdom. Konsekvenserna av detta blir da att personen med
kognitiv sjukdom och deras anhdriga inte far tillgang till de stodinsatser de har behov av. Detta
blir mojligt forst efter ytterligare utredning dé det konstateras att patienten har sjukdom och
ddrmed far sin diagnos, vilket 6ppnar dorrarna till att f4 stod. Baksidan av den ldngdragna
processen blir att familjen fortsétter leva i en anstrdngd situation utan stod under flera ménader
eller till och med ar ibland mellan utredningstillfillena. Detta beroende pa nér vardcentralen
aterigen beslutar for en ny utredning och skickar en ny utredningsremiss till Demenscenter.

Symtomenkédten som anvénds vid utredning av kognitiv sjukdom &r ytterligare en sak det finns
synpunkter kring. Symtomenkéten dr en del 1 utredningen och anvéinds for att fa anhdrigas bild
av hur symtomen har utvecklats ver tid. Den anhorige far ta stillning till olika pastdenden och
markera i vilken grad de har noterats. Flera anhoriga upplever den som svar att besvara och
uttrycker detta pa foljande sitt:

“Jag tycker att det kéndes svért, jag kinde mig lite oséker ndr jag skulle fylla i enkéten.”
“Svart att ta stéllning till flera fragor, ar det sdmre eller dr det oforéndrat.”
“Man relaterar till det dret. Har det blivit sdémre sedan ett ar tillbaka.”

Eftersom symtomenkiten upplevs som svar att fylla i finns 6nskeméal om ett enskilt helst fysiskt
uppfoljande samtal efter att ha fyllt i och ldmnat in enkéten till personalen pd Demenscenter.
Detta for att 2 mojlighet att ge en mer nyanserad bild av funktionsnivd hos personen med
kognitiv sjukdom.

Demenscenter upplevs i dvrigt som lattillgédngliga, enkelt att komma i kontakt med och fa hjdlp
av, ndr man vl har fitt en kontakt med dem. En av de anhoriga beskriver detta pa foljande sétt:

“Ringt personalen. Det gar att prata hur latt som helst, frdga och fa svar inga problem alls, det
kénns jitteskont. Det hdr maste vi reda ut. Jag mér daligt utav allt det hér. Det tog inte manga
dagar innan jag fick till méte, det gick jattesmidigt, det gick jéttebra.”

Det som upplevs som mer problematiskt &r tiden innan man kommer i kontakt med
Demenscenter och till viss del dven efter man har kommit i kontakt med dem. Demenscenter
har i dagsldget vissa utmaningar med att nd ut med information till malgruppen, till exempel
om aktuella patient- och anhorigtriaffar med utbildning och information. Dérav finns
diskussioner om att personer med kognitiv sjukdom och anhdriga vid ett forsta mote med
Demenscenter delger sitt samtycke och mejluppgifter for att sedan fa ett nyhetsbrev och diverse
utskick frdn Demenscenter.
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Angaende delaktighet i utformning av insatser ar upplevelsen hos en av de anhdriga att det finns
en overtro pa att de som anhoriga och personer med kognitiv sjukdom ska vara med om
insatsernas utformning. Onskan #r istillet att virdgivare som ska vara experter i frigan ska gora
ett program eller ha en palett av atgirder som de ska kunna presentera for personer med
kognitiva svarigheter och deras anhoriga. Anhoriga och personen ska sedan kunna ta stéllning
till erbjudna insatser. Det anses dock viktigt med lyhordhet och flexibilitet bland de inblandade
fOr att anpassa insatserna utifran individuella behov sé att personen med kognitiv sjukdom och
anhoriga kan fa det si bra som mojligt.

Det som upplevs som avgdrande for ett gott bemdtande anses vara engagerade manniskor och
gott ledarskap. Utifran hur det fungerar i kontakten med Demenscenter dr detta inget som oroar
de anhoriga 1 dagsldget. En av de anhdriga sdger sa hir:

“Demenscenter. Ni tycker att det &r roligt. Da blir det engagemang pa jobbet, dd méter vi alla
glada ménniskor som vill hjdlpa till. Ett ar hdr med Demenscenter det &r hur bra som
helst. Finns inget att klaga pa som helhet, himla bra, sa jékla bra och det tror jag beror pé att ni
ar sé engagerade.”

Det som ér viktigt uppges vara att ledningen sikerstéller varden utifran ett helhetsperspektiv.
Fragan som stills 4r vem som tar ansvaret for helheten nir det inte fungerar och manga
funktioner dr inblandade?

“Hur ska man sékerstilla varden utifran ett ledningsperspektiv pé ett helt annat satt?”/.../ “Vem
tar hand om helheten?”
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Sammanfattning och forslag pa mojliga utvecklingsomraden

I det f6ljande sker en sammanfattning om vad som har framkommit i de kvalitativa intervjuerna
med personer med kognitiv sjukdom och anhdriga. Det sker en beskrivning av deras upplevelser
av kontakten med Demenscenter utifran de stddinsatser de erbjuds mot bakgrund av deras
hjélpbehov. Utifrdn detta ges sedan forslag pé utvecklingsomrdden som Demenscenter kan
forbdttra for att utveckla sina arbetsmetoder och stddinsatser som erbjuds. Vidare beskrivs vad
personer med kognitiv sjukdom behdver for stod for att fa en god fungerande vardag som i sin
tur kan leda till mojligheten att bo kvar hemma forlings. Vidare redogdrs dven vad anhoriga
behover for stod for att orka varda sina nérstdende samt vad foljderna kan bli om sé inte blir
fallet.

Demenscenters arbetsmetoder for personer med kognitiv sjukdom och
anhoriga

Avseende upplevelsen av motet med personal fran Demenscenter dr personer med kognitiv
sjukdom och anhoriga 6verlag positiva. Personalen upplevs vara kompetent, engagerad, trevlig,
tillgénglig och stdodjande. De lyssnar, tar hdnsyn till synpunkter och Onskemél hos
respondenterna for att gora dem delaktiga i utformningen av insatserna. De &r professionella i
motet och ger bra stdod och avlastning. Det som kan beskrivas som ett mojligt
utvecklingsomradde i kontakten med Demenscenter &dr hur genomforandet vid utrednings-
tillféllet sker. Det kan vara av vikt att se dver utredningsprocessen, det vill sdga hur och nér i
tid vissa tester genomfors. Viktigt att personalen &r lyhord och uppmérksam i vilket tillstdnd
personen med kognitiv sjukdom befinner sig i innan stédllning tas till att inleda utredning. Annat
mojligt utvecklingsomrdde som hinger ihop med utredningsprocessen dr symtomenkéten.
Oavsett nir, var och hur blanketten fylls i av anhoriga, eftersom det kan ske pd olika sétt, kan
alternativet vara att anhorig erbjuds ett uppfoljande enskilt fysiskt samtal. Det i syfte att ge
anhoriga mojlighet att ge en mer nyanserad bild av funktionsférmédgan hos personer med
kognitiv sjukdom.

Informationen som ges av personalen pa Demenscenter till anhoriga och personer med kognitiv
sjukdom upplevs av flertalet intervjupersoner vara tillricklig och vdlkommet. Det som kan
hénda &r att mottagaren &r for kénsloméssig upptagen for att tillgodogdra sig informationen vid
ett forsta besok, varfor det kan vara av virde med aterkommande information utéver det
skriftliga de fér.

Svarigheten att orientera sig, hitta information om vad som véntar &r tydlig i de anhorigas
utsagor, varfor det vore ldmpligt med information om védrdkedjan pd hemsidan. Anhoriga har
ocksa ibland flera vdrdkontakter for personen med kognitiv sjukdom och kan dd mota olika
formella hinder och utmaningar géllande sekretess- och samtyckesfrdgor. Kunskap om dessa
fragor vore dérfor av vérde att ha tillgdng till pd& Demenscenters hemsida pé ett tydligt sétt.
Mojligtvis skulle hemsidan kunna inkludera svar pd ofta forekommande frgor, typ FAQ, i
kontakten med olika vardaktorer. Andra forslag pa saker som skulle underlétta vardagen for
personer med kognitiv sjukdom &r att kontaktuppgifterna till Demenscenter innehaller bilder pa
personalen samt en lista pd de mest forekommande professionella kontakterna och dven det
med bild pa. Tillgang till jourtelefon for anhoriga ér ytterligare forslag som har lyfts fram av
anhoriga. Idag dr Demenscenters mottagningstelefon bemannad dagtid. Ur ett tillgédnglighets-
perspektiv vore det kanske rimligt att se dver mojligheten att utoka telefontiden till att avse
dven viss tid utanfor kontorstid.
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Stodinsatser till personer med kognitiv sjukdom och anhoriga

Det som bdde personer med kognitiv sjukdom och anhdriga har gemensamt &r onskan att fa
utbildning och mer kunskap om den kognitiva sjukdomen. Personer med kognitiv sjukdom har
tydligt lyft fram behovet av att forstd sitt sammanhang, vem de &r i denna sjukdom och hur det
kommer att bli for dem framledes. Likasa vill 4ven anhdriga ha mer kunskap om sjukdomen
och forhdllningssdtt i olika situationer. Dessa behov hos bdda intervjugrupperna skulle
mojligtvis kunna tillgodoses genom foreldsningar, kontinuerlig utbildning och pafyllning
utifrdn hur sjukdomen utvecklas. Anhorigas behov skulle dven kunna motas upp av
handledning. Socialstyrelsen har dr 2018 genomfort en utvéirdering av Nationella riktlinjer for
véard och omsorg for personer med kognitiv sjukdom. Vikten av att tillgodose anhorigas behov
av utbildningsprogram dér anhoriga och andra nirstaende far strukturerad information om bland
annat demenssjukdomens symtom, orsaker samt forvdntade utveckling framgar dven i
forbattringsomrdden som redovisas i utvirderingen [4].

Vistelsen i dagverksamheten har vérderats hogt av bade personer med kognitiv sjukdom och
anhoriga. Personer med kognitiv sjukdom far genom vistelsen pa dagverksamheten en
meningsfull vardag samtidigt som de far mojlighet att delta i aktiviteter som hjélper dem att
trana och bibehdlla sina kognitiva funktioner. Den dldre gruppen av personer med kognitiv
sjukdom far med hjilp av vistelsen pa dagverksamheten bryta den isoleringen de annars
befinner sig i. De anhoriga far avlastning och samtidigt mojlighet for dterhdmtning nér deras
nérstdende dr pd dagverksamheten. Dagverksamheten blir pa sd sitt en “investering” inte bara
i nuet utan dven for framtiden for bada gruppernas vilmaende. En tydlig 6nskan fran den yngre
intervjugruppen var att fa en lista pd vilka aktiviteter som erbjuds pa dagverksamheten for att
kunna vilja mellan dem och sina egna privata sadana.

Andra viktiga insatser som ocksd har framkommit och &r gemensamma for bédda
intervjugrupperna dr behovet av individuella- och gruppsamtal. Att som drabbad och dven som
anhorig fa samtala med nadgon om sjukdomen, existentiella fragor som sjukdomen for med sig,
sina kénslor av oro och dngest, kdnns viktigt. Det som ocksé har kénts vardefullt har varit att fa
mojlighet att ses i grupp med likasinnade. Allt detta syftar till att hjdlpa de drabbade att hitta
sig sjélva och de anhoriga att ldtta pd bordan de bar pa for att halla i, hélla ut och halla om
personen med kognitiv sjukdom. Att det for minga anhdriga kan vara virdefullt att delta i
psykosociala stodprogram, dér anhoriga till personer med kognitiv sjukdom trédffas och far
mojlighet att utbyta erfarenheter, eller i relationsbaserade stodprogram, dér bade den anhdriga
och personen med kognitiv sjukdom deltar lyfts fram dven i Socialstyrelsens utvérdering av
de Nationella riktlinjer for vard och omsorg for personer med demenssjukdom 2018 [4].

Avlastning har varit en central frdga i anhorigas beréttelser for att orka ta hand om sig sjélva
och sina anhoriga nu och pé lang sikt. Forslag pd avlastning sdsom en “koordinator”, ndgon
som tar diverse vardkontakter, informerar om vad som erbjuds, hjdlper personen att orientera
sig samt samordnar insatser har kommit upp 1 intervjuerna. Det sistndmnda ocksa utifran att
beviljade hemtjénstinsatser inte fungerar tillfredsstdllande pd grund av personal som inte har
tillriickligt med kompetens samt dalig samordning. Aven om inte hemtjinstinsatser utfors av
Demenscenter dr det av stor vikt att Demenscenter erbjuder hemtjénstpersonal kompetens-
utveckling, vilket redan sker idag, da det ligger inom ramen for deras uppdrag.

I Demenscenters uppdrag ingér dven att bidra till samordning av stdd och hjélpinsatser som
finns att fA for personer med kognitiv sjukdom och deras ndrstdende. Enligt detta skulle
Demenscenter dven kunna tillgodose behovet av koordination eller samordning av stodinsatser
som anhdriga lyfter i sina beréttelser. Detta forutsétter dock att personen med kognitiv sjukdom
har en diagnos och ir ansluten till Demenscenter. Forst da kan Demenscenter vara det stod som
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efterfragas av anhoriga. Anhoriga lyfter fram att behovet av denna funktion finns dven innan
personen far en diagnos och efterfragar stod redan da, vilket idag inte inryms i Demenscenters

uppdrag.

Vissa anhoriga i foreliggande uppfoljning har dock haft kontakt med Demenscenter, men verkar
dndé inte ha kinnedom om vilket stod de har mdjlighet att ta del av fran kommunens inklusive
Demenscenters insatser. Orsaken till detta bor undersdkas och utifrdn det utarbeta forbittrade
rutiner som fridmjar informationsflodet vad géller anpassad information, sprékhinder, ndr
informationen ges och pa vilket sitt samt att rdtt information ges vid rétt tid 1
sjukdomsutvecklingen. Detta bland annat i syfte att anhoriga ska f& kdnnedom om vilka
stodinsatser, inklusive samordningsinsats, som erbjuds for att dirmed kunna ta del av dem vid
behov.

Alla atgérder som foreslds som mdjliga utvecklingsomraden har i syfte att avlasta anhoriga
somdrar en stor last samt ge personen som har kognitiv sjukdom ett vérdigt liv dér
utgdngspunkten dr en personcentrerad vard, dér personen stér i centrum och inte sjukdomen. I
detta avseende dr samverkan mellan flera verksamheter i kommunen sasom Dagverksamhet,
Anhorigeentrum, Seniormottagning (som har uppdrag att forebygga ensamhet hos éldre i
kommunen) och Demenscenter men dven hemtjinsten viktig. Med ett 6kat gemensamt stod fran
dessa verksamheter under tiden d& personen bor hemma kan ohdlsan forebyggas,
vardkonsumtionen minska och en god livskvalitet frimjas hos bada grupperna. Inte minst kan
det gemensamma stodet dven bidra till att personer med kognitiv sjukdom kan bo kvar 1 det
egna hemmet och pd s& sitt undvika flytta till ett vardboende. Detta torde dven ur ett
samhillsekonomiskt perspektiv vara vil gynnsamt da kostnaderna for vard och omsorg av
personer med kognitiv sjukdom i sdrskilt boende dr den kraftigaste ’kostnadsdrivaren” [5].

Om inte behoven av avlastning hos de anhoriga tillgodoses pa ett tillfredsstédllande sitt finns
risken att vi far tva patientgrupper att ta hand om i framtiden. Fragan dr om vi har rdd med detta
med tanke pa de demografiska utmaningar vi har framfor oss, med en védxande &ldrande
befolkning som blir allt dldre, sjukare och lever lingre samtidigt som de i arbetsfor &lder inte
okar i samma takt. Tilliggas bor ocksé bristen pa personal med rétt kompetens inom vérd och
omsorg.

Risken att drabbas av en kognitiv sjukdom okar vid hog alder. Var femte person over 80 ar
berdknas ha nagon kognitiv sjukdom och efter 65 ars alder fordubblas risken att drabbas ungefar
var femte ar [6]. Av de personer med kognitiv sjukdom bor 60 procent i sin egen bostad,
lagenhet eller hus och resterande 40 procent bor pa vardboende. De totala samhéllskostnaderna
for kognitiva sjukdomar berdknas till nirmare 62,9 miljarder kronor, varav kommunerna star
for 49,2 miljarder svenska kronor. Den informella vérdkostnaden for samhéllet uppgér
uppskattningsvis till 10,6 miljarder. Informell vird (anhorigas obetalda virdinsats) innebar den
vard som anhoriga, grannar och vénner ger till den dldre i behov. Kostnaderna for Regionen
(bland annat lidkemedel och likarbesok) dr 2,9 miljarder kronor [5]. Samtliga redovisade siffror
ar ungefarliga och bygger pé berdkningar baserade pé olika befolkningsstudier.

Sammanfattningsvis och aterigen blir frdgan, har vi “rad” med att inte mdta upp behoven hos
personer med kognitiv sjukdom och deras anhdriga, och det ur bade ett individuellt och
samhéllsperspektiv?

Rekommendationer om maojliga utvecklingsomriden

Hir nedan foljer en sammanfattning av mojliga utvecklingsomréden utifran vad som har
framkommit i intervjuerna med personer med kognitiv sjukdom och anhoriga.
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10.
11.
12.

Se dver utredningsprocessen, framforallt hur-et 1 genomforandet.

Erbjuda anhdriga uppfoljande enskilt fysiskt samtal med personal pd Demenscenter
efter att ha fatt in “symtomenkéten”.

Léigga in information om virdkedjan och diverse sekretessfragor, ndgon form av FAQ-
funktion, pd Demenscenters hemsida.

Informationsbroschyr om Demenscenter med bild pa personal.
Jourtelefon utanfor kontorstid, kvéllar och helger.

En lista med bilder pd kontaktpersoner som anhoriga och personer med kognitiv
sjukdom har med olika professionella aktorer.

Erbjuda kontinuerlig utbildning och péafyllning till personer med kognitiva sjukdomar
och anhoriga.

Handledning till anhdriga.

Ett schema pé aktiviteter som erbjuds pa dagverksamheten.

Erbjuda individuella- och gruppsamtal till personer med kognitiv sjukdom och anhoriga.
Kompetensutveckling for personal inom hemtjénsten.

Utarbeta forbéttrade rutiner som fradmjar informationsflodet till anhdriga och personer
med kognitiv sjukdom sa att de béttre far koll pd det stod de kan f4 av Demenscenter
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