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Tank om jag vetat

En studiecirkel fér anhoriga
till nagon som borjat fa minnesstérningar
eller som har en pagaende demenssjukdom.

Handledning

for cirkelledare

Studieforbundet Vuxenskolan
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Att jobba i cirkel

Studiecirkeln ar ett projekt - med en borjan
och ett slut. Det ar en arbetsform som bygger
pa deltagarnas egna kunskaper och erfaren-
heter samt att det finns tid till reflektion och ef-
tertanke mellan de olika utbildningstillfallena.

Till cirkeln kommer man frivilligt och som del-
tagare har man mojlighet att paverka innehall
och metod. Deltagarnas nyfikenhet och fragor
ar grundstenar vid sidan om kursmaterial och

cirkelledare.

Notera att du som gar i cirkel ar deltagare
- inte elev. Och att cirkelledaren ar coach.

Att traffas i cirkel

En studiecirkel innebar
* Minst tre personer

* Minst tre sammankomster

* Minst nio studietimmar

* Mellan sammankomsterna ges tid
for reflektion och eftertanke

e Studiecirkeln leds av en cirkelledare som har
kontakten med Studieférbundet Vuxenskolan

* Gruppen kan utse sin egen cirkelledare

Cirkelstart

Under forsta cirkeltraffen bestams spelreglerna
for cirkeln. Utifran studieplanen och cirkel-
ledarens forslag kommer gruppen éverens om:

* Mal for cirkeln.
Vad ska arbetet i cirkeln leda fram till?

* Nar och var ska gruppen traffas?
* Fokus for varje traff.

* Eventuella studiebesok och

expertmedverkan.

* Vad forvantas deltagarna gora
mellan traffarna i cirkeln?

* Hur ska arbetet dokumeteras?

Men innan du borjar

GI6m inte att kontakta Studieforbundet Vuxen-
skolan for hjalp med administration och delta-
garlistor. Adressen till din SV-avdelning hittar
du pa WWW.SV.Se
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Syfte

Studiecirkelns syfte ar att ge deltagarna
kunskaper och redskap for att hantera sina
olika roller som anhdrig till en person med
demens.

Malgrupp

Studiecirkeln ar avsedd for anhoriga till
personer med alltifran misstankta minnes-
storningar till en diagnosticerad och utvecklad
demenssjukdom.

Arbetsformer

Studiecirkeln omfattar 8 traffar — tva timmar/
tillfalle. Vid traff 2-7 medverkar en extern fore-
lasare som ger grundkunskaper. Utifran dessa
diskuterar gruppen vidare. Den sista traffen
agnas helt at samtal, summering och reflektion

av vad vi lart oss.

Mal for utbildningen

Kunskaper och verktyg for vardagen i hemmet,
i det sarskilda boendet och i kontakten med
nara och kara.

Inledning

Studiecirkeln ar tankt att genomforas av en
lokal demensforening. Ledare ar nagon i fore-
ningen och till traff 2-7 bjuds en person med
sarskild kunskap in for att deltagarna ska fa
expertkunskap. | denna ledarhandledning far
du tips pa personer som kan vara bra att bjuda
in. Var ute god tid med bokningen av gaster.
Det ar en stor fordel att vara tva ledare. Da ar
det lattare att fanga upp allt som sdgs i grup-
pen, ta emot en deltagare som kommer for
sent eller ordna nagot praktiskt.

For din forberedelse finns, om du vill, en filmad
forelasning med Hans-Inge Lindeskov om de
Nationella riktlinjerna for vard och omsorg vid
demenssjukdom. Du kan aven anvanda den
till gruppen - hela forelasningen eller delar av
den. Forelasningen ar 50 minuter lang. Tids-
schema med de olika rubrikerna och tiderna
finns i handledningen.

Samla gdrna in kommunens, sjukvardens och
Demensforbundets informationsmaterial om
demenssjukdom innan cirkeln startar. Det ar
bra att kunna dela ut materialet till gruppen.

I slutet av handledningen finns tips pa olika
hemsidor for mer information av olika slag
sasom litteratur/broschyrer, forskning och
nyheter/aktuellt inom omradet.

| borjan av varje traff kan man ta upp reflek-
tioner fran forra gangen. Vid slutet kan det
vara bra att gora en liten sammanfattning av
vad man kommit fram till.

Kom ihdg den viktiga fikapausen!

Studieforbundat
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Traff 1

Introduktion

Vid forsta traffen laggs grunden for stamning-
en och upplevelsen av hela studiecirkeln. Som
ledare har du ett stort ansvar och anger tonen
for hur atmosfaren i gruppen kommer att bli.

Var forberedd med det praktiska; pennor,
papper, namnskyltar och fika. Skriv ut studie-
planen, artikeln och eventuellt 6vrigt mate-
rial som du samlat in; broschyrer som galler
demenssjukdom och vard av personer med
demens att delas ut. Deltagarna kan garna fa
det i en mapp. Forberedelsen handlar mycket
om att ha ett 6ppet, valkomnande och bekraf-
tande bem6tande emot dem som har anmalt
sig till studiecirkeln.

Utga fran forordet och introduktionstexten i
studieplanen och beratta om syftet med stu-
diecirkeln.

Ga igenom ramarna for studiecirkeln:

* Datum och tider

* Fika

* Formedla att deltagarna sjalva valjer hur
mycket de vill beratta om sina liv och att det
ocksa ar tillatet att bara lyssna.

* Tystnadslofte - deltagarna foreslas ge var
andra tystnadslofte; att det som tas upp i
gruppen "stannar i rummet” och behandlas
varsamt.

* Meddela franvaro om man far férhinder.

* Ovrigt

Presentation av deltagarna

Var och en far beratta vad de heter, hur det
kommer sig att de har valt att anmala sig och
nagot om sin nuvarande situation.

Forklara vad de olika tréffarna ska handla om.

N

Las och samtala utifrdn Demensférbundets
artikel Ndir livet inte blir som man tdnkt sig. Den
finns pad sid 10-11 i denna handledning.

Forslag pa fragor man kan samtala kring:
* Vad vackte artikeln hos dej?
* Kénner du igen dig?

Fler/andra artiklar finns bl a pa Demensfor-
bundets hemsida.

Artiklar ar en bra utgadngspunkt for att fa igang
samtalet i gruppen och for att kommain i
amnet.
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Traff

Gemensam bakgrundskunskap

Bjud in en demenssjukskoterska med erfa-
renhet av demenssjukdomars utveckling. Be
henne beratta om de vanligaste demenssjuk-
domarna - vad som kannetecknar dessa och
hur sjukdomsutvecklingen i normalfallet ser
ut.

Ga igenom hur sjukdomen diagnostiseras i
deltagarnas hemkommuner samt vart man i
respektive kommun vander sig for att fa sjuk-
domen diagnostiserad och behandlad.

Samtala utifran deltagarnas fragor.

(9}

Traff

Stod fran samhallet

Kommunen ska erbjuda stod till anhoriga.
Bjud in ansvarig i kommunen, som kan vara
anhorigkonsulent/anhorigstod/demensteam,
for att fa information om vilket stod som finns
och hur samordningen av insatser ser ut.

De informerar ocksa om ramlagarna, som talar
om vilka rattigheter man har och vilka stéd
och insatser man kan fa.

* HSL- Halso-och sjukvardslagen

* SolL- Socialtjanstlagen

* LSS- Lagen om stdd och service

Foreldsning

Det finns en filmad férelasning med Hans-Inge
Lindeskov som handlar om de Nationella rikt-
linjerna for vard och omsorg vid demenssjuk-
dom. Den kan du anvanda for att foérbereda
dig. Du kan dven anvanda den till gruppen

- hela férelasningen eller delar av den.
Foreldsningen ar 50 minuter lang och finns pa:
https://youtu.be/qvGKkNvsb98

Tidsschema med rubriker och tider:
00:00-4:20 Presentation/bakgrund av Hans-Inge
04:20-10:47 Information om demenssjukdomar
10:47-16:55 Vad ar Nationella riktlinjer

och hur ar den uppbyggd?
16:55-19:32 Syftet med riktlinjerna
19:32-22:57 Vad ska riktlinjerna leda till?
22:57-24:06 Socialstyrelsens prioriteringsrutiner
24:06-37:20 Forutsattningar for en god vard och

omsorg utifran 10 prioriteringsomraden.

37:20-41:14 God omvardnad
41:14-45:17 Personcentrerad omvardnad
45:17-47:12 Nationell vardegrund
47:12-50:06 Sammanfattning/Avslutning %
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Traff 4

Familjejuridik - civilrattsliga forhallanden

Under sjukdomsférloppet kommer den sjukes

formdga att klara av sin ekonomi och dvriga

avtal att forsvinna. Den sjuke kommer da att

behdva hjalp med detta. Under sjukdomens

fortskridande kan den sjuke genomga person-

lighetsforandringar som kan gora att omdo-

met i ekonomiska fragor sviktar.

* Hur hjalper du som anhorig den sjuke i dessa
fragor?

* Behover du eller ndagon annan fullmakt?

* Hur skyddar du din egen och den gemen-
samma ekonomin under sjukdomsférloppet?

* Hur hanterar ni gemensamt framtida arvs-
skiften?

Bjud in en familjejurist eller nagon fran en

begravningsbyra som berattar om fullmakt,

delad ekonomi, arv mm.

)

Traff

God man/forvaltare

Bjud in 6verformyndaren i din kommun for
att fa information om att vad det innebar att
ha eller vara god man/foérvaltare. Deltagarna
far mojlighet att stalla fragor. Om 6verformyn-
daren inte sjalv kan delta kan denne istallet
rekommendera ndgon med god kdnnedom
om god man/forvaltare tex den som utbildar
gode man.

Framtidsfullmakt

Manga manniskor drabbas forr eller senare av
sjukdom eller nedsatt halsotillstdand som med-
for svarigheter att ha hand om sig sjalv och sin
ekonomi. Regeringen foreslar darfér en lag om
framtidsfullmakter som ger enskilda méjlighet
att utse ndgon som kan ha hand om deras per-
sonliga och ekonomiska angeldgenheter om
de senare i livet inte sjdlva kan det. Framtids-
fullmakter utgor ett alternativ till ordningen
med god man och forvaltare och ett komple-
ment till vanliga fullmakter. Framtidsfullmakter
starker enskildas sjalvbestammande genom
att forbattra mojligheterna att planera framti-
den och behalla kontrollen 6ver fragor som ar
av stor betydelse for dem.

Den nya lagen om framtidsfullmakter och
ovriga lagforslag foreslas trada i kraft den 1 juli
2017.
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Traff

Vard och omsorg — hemmaboende

Denna gang behandlas vard och omsorg
medan den sjuke bor kvar hemma.

Hur arbetar personalen i deltagarnas hem-
kommun?

Bjud in personer fran kommunen, tex enhets-
chef for hemvarden, demensteam, bistands-
handlaggare kring dessa fragor.

Vi tar ocksa upp

* Kraven pa social dokumentation

* Anhorigs roll

* |deella organisationer som finns for hjalp
och stéd

~N

Traff 7

Vard och omsorg - sarskilda boenden

Att flytta till ett sarskilt boende ar ofta en
mycket omtumlande upplevelse fér den sjuke.
Att ensam komma till en ny bostad utan att
kanna nagon person staller stora krav pa ett
vardigt och kunnigt mottagande pa boendet.
Hur arbetar vard- och omsorgspersonalen i din
kommun med detta?

* Ga igenom vikten av en detaljerad livs-
berattelse for den sjuke.

* Vilken roll har den anhorige i processen?

* Ta upp kraven pa social dokumentation.

Social dokumentation ska enligt socialtjanst-
lagen (Sol) ske, bade under handlaggning och
under genomférandet av beslut om stédinsat-
ser, vard och behandling.

Den ar av betydelse for saval den enskilda
individen som for verksamheten. Social doku-
mentation utgor ett viktigt underlag for insyn
och tillsyn. Det ar en viktig I6pande informa-
tionskalla for den anhorige.

Till denna traff kan en demenssjukskoterska
eller en enhetschef for ett sarskilt boende i
kommunen bjudas in.

il
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Traff

Avslutning

Hemsidor

Den avslutande triffen blir ett samtal om P4 hemsidorna finns mer information

cirkeln i sin helhet. | studieplanen finns férslag - litteratur/broschyrer, forskning,

nyheter/aktuellt inom omradet.

till utvarderingsfragor att samtala kring denna

sista gang. www.demensforbundet.se

Om du som ledare uppfattar att deltagarna vill www.demenscentrum.se

fortsatta ha kontakt, erbjud dig att samla in www.nka.se

och férmedla deltagarnas kontaktuppgifter. (Nationellt kunskapscentrum anhériga)

. . . . www.anhorigasriksforbund.se
Kanske vill gruppen ocksa fortsatta att traffas.

i o www.socialstyrelsen.se
Det finns olika mgjligheter: ' .
) ] o www.skl.se Sveriges Kommuner och Landsting
* Bli medlem i den lokala demensforeningen.
R www.godman.se
* Kontakta kommunens anhorigstdd for att .
B ] B www.sv.se Studieforbundet Vuxenskolan
undersdka om de kan erbjuda en métesplats.

¢ Bilda en kamratcirkel.
Kontakta ditt lokala SV-kontor.

| a— |
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Utvardering- Tank om jag vetat

Denna studiecirkel har gett mej

Sarskilt bra var

Mindre bra var

Detta saknade jag

Ovriga kommentarer

Kommentarer pa studiecirkelns former/upplagg; forelasningar, gruppdiskussioner, antal traffar, tid etc
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Nar livet inte blir som man tankt sig

Olof Arvidssons fru Marianne fick diagnosen Alzheimers sjukdom

i 60-arsaldern. Har delar han med sig av sina erfarenheter som anhorig.
Nér Marianne Arvidsson fick diagnosen Alzheimers sjukdom for-
dndrades tillvaron bade fér henne och maken Olof. Inte radikalt till en
bdrjan, utan smygande under en lang period da hon blev allt samre.
Sedan drygt ett ar tillbaka bor Marianne pa Bellevuehemmet i Ystad.
Marianne och Olof Arvidsson traffades 1965 nér Olof gick pa Hammen-
hogs lantbruksskola. Han var tjugo ar och hon arton. Bada kommer
fran lantbrukarfamiljer. 1967 gifte de sig och fick sa smaningom tva barn.
Marianne arbetade som lagstadieldrare och Olof hade flera chefs-
befattningar inom Lantminnen. Aren gick med familjeliv, resor och
arbete. Planen var att de skulle pensionera sig tidigt och kunna njuta

av friheten tillsammans. Och visst — planen holl, en annat intraffade s

om fordandrade allt. Marianne blev sjuk i demens.

Blev mer passiv

De forsta tecknen pa att allt inte stod ratt till kom 2002, berittar Olof Arvidsson. P4 Mariannes arbetsplats borjade
man alltmer involvera datorer i arbetet, men det blev svart for henne att ta in dessa nya kunskaper. Jag tinkte att det
kanske ér naturligt nar man blir lite dldre, Marianne var dé 56 ar.

- Pa en resa till Italien 2004 tillsammans med barnen markte vi att Marianne upptradde annorlunda an tidigare. Hon
var mer passiv och inte road av att vara ute bland ménniskor eller besoka museer - allt sadant som hon tidigare upp-
skattat. Jag tdnkte att det mojligen kunde bero pa ndgon form av utbridndhet eller depression. Att det skulle kunna

bero pa demenssjukdom fanns inte pé kartan, sager Olof.

Minnet stadigt samre

Marianne Arvidsson slutade som ldrare pa eget initiativ 2006, da hon fyllt sextio.

Efter Pensioneringen gick livet in i en lugnare takt. Men Mariannes minne och intellektuella funktioner blev sakta
samre, hon fick svarigheter med att handla och laga mat. Den egna hygienen blev sa sma-ningom ocksa ett bekym-
mer.

- Samtidigt med detta upplevde Marianne problem med horseln. Sa efter tester inforskaffades olika horapparater.
De hérselproblem som framkommit vid tester var snarare den begynnande demenssjukdomen som spelade in i
testresultaten — Mariannes hjarna fungerade helt enkelt langsammare pé test-signalerna.

Efter ett gemensamt ldkarbesok 2010 fick Marianne Arvidsson remiss till Minnesmottagningen pa Ystads lasarett
dar tester visade pa begransningar som kunde vara demenssjukdom. Hon remitterades till Lund och Malmo for yt-
terligare undersokning. 2011 fick hon diagnosen Alzheimers sjukdom.

- Aven om det ar ett negativt besked s kiindes det skont att f& klarhet i vad som var orsaken till alla hennes sva-
righeter siger Olof. Vi tackade dven ja till att sjukvérden fick kontakta kommunen sa vi kunder fa information om

vilken hjalp vi var berattigade till.

Silviasyster pa hembesok
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- Vi hade ett mycket bra samtal, och sa sméaningom féljdes detta upp med besok dven av bistandshandlaggare, be-
rittar Olof. Marianne fick mojlighet att vara pa dagverksamhet en dag i veckan, nagot som s smaningom utokades
till tre dagar i veckan. Dessutom kunde jag fa avlosning i hemmet pé kvillstid av nagon fran demensteamet nér jag
skulle pa méten och liknande. Marianne Arvidsson fick dven prova pa viaxelboende, som ett forsta steg och “inskol-
ning” till en permanent flytt hemifran.

- Jag hade till en borjan trott att jag skulle klara allt sjalv med Marianne. Men nu dr jag glad att vi i ett relativt tidigt
skede tog hjalp av kommunens fantastiska personal. Bland annat fick jag mycket kunskap om demenssjukdomar
genom kommunens anhérigcenter dér Silviasystrarna gav rad och utbildning i hur man ska beméta en person med

demenssjukdom. Att ta pé sig vardarrollen till sin livspartner &r inte latt.

Sitter nu i rullstol
Sedan drygt ett ar bor Marianne pa Bellevuehemmet i Ystad. Hon sitter nu i rullstol utan méjlighet att uttrycka sig,
och dr till hundra procent beroende av varden hon fér.

- Personalen dr jdttebra och jag hoppas och tror att Marianne trivs, det verkar sa, siger Olof Arvidsson som har
varit med och startat Ystads demensforening, och som numera éven sitter i Demensforbundets styrelse.

- Vi anhoriga har en skyldighet att driva demensfragorna dé vara ndrstdende inte kan det. Allt fér ménga demens-
sjuka lider pa grund av brister, och stor ojamlikhet rdder i varden ute i kommunerna. Demenssjukdomarna kostar
samhallet lika mycket som cancer, hjart- och karlsjukdomar tillsammans, men far bara en brikdel av forsknings-
pengarna, siger Olof. Faktum é&r att demenssjukvarden till viss del har kollapsat. Mer &n 19 procent av sjukvardens
resurser gar till multisjuka dldre - alltsd dldre som det senaste aret vardats fler dn tre ganger pa sjukhus, och har tre
eller fler diagnoser. Detta trots att de endast utgor 0,5 procent av befolkningen. Siftrorna belyser tydligt behovet av
geriatrisk kompetens — samtidigt som just den typen av vardplatser dras in och farre ldkare utbildas med geriatrik
som specialitet.

Olof Arvidsson hénvisar ocksa till Socialstyrelsens Oppna jamforelser didr man gor dterkommande métningar och
jamfor kvaliteten inom socialtjanst och hilso- och sjukvard i hela Sverige.

- Ga gérna in dér och se hur just din kommun ligger till. Ett utmarkt sétt att sitta press pa sina lokala politiker, sd-
ger Olof. Det ér vara folkvalda kommunpolitiker som bestimmer och dger fragan om kvali-teten pa demensvarden.

Genom kunskap och 6ppen debatt kan vi fa ett demensvinligare samhille.

TEXT: ANDERS POST
FOTO: ROSIE ALM
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