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FORORD

Initiativet som anhorigkonsulenterna 1 stadsdelsforvaltningarna Enskede-Arsta-
Vantor, Farsta, Skarpnick och Sédermalm, tillsammans med minnesmottagning-
en vid Capio geriatrik pa Dalens sjukhus tagit att genomfora en navigeringskurs
for anhoriga visar dels pa behovet att utveckla former for att erbjuda stod for att
underlatta for personer som vardar en nirstdende som ar langvarigt sjuk eller
aldre eller som stodjer en narstaende som har funktionshinder, dels pa behovet av
en sammanhallen vardkedja.

Utvarderingen av navigeringskursen visar att malgruppen, anhoriga till personer
som nyligen genomgatt en minnesutredning, forutom kunskap om sjalva demens-
sjukdomen, hjalpmedel och bemdétande, dven behover kunskap om hur vard och
omsorgssituationen ser ut som de ska navigera 1 efter det att minnesutredningen
ar klar. En viktig aspekt som bor beaktas dr att anhériga 1 utvarderingen har
framfort att primirvarden behover bade engagera sig mer och dven utveckla sin
kompetens inom demensomradet. De flesta upplever kontakterna med bistands-
handlaggarna som positiva men ar inte ndjda med de verksamheter de moéter 1
form av dagverksamhet och hemtjénst. Nigot som oroar manga ar att de &r
osdkra bade pa om de kommer att bli beviljade demensboende nér det 4r dags och
om kvaliteten pa boendet ar bra. Har har savél anhorigkonsulenterna och bi-
standshandldggarna en uppgift att hantera.

Projektets delmal att utifran resultatet av navigeringskursen utarbeta en arbets-
modell som ska kunna anvindas av samtliga stadsdelsforvaltningar 1 Stockholms
stad och dven i1 samverkan med andra aktérer som primérvarden eller enheter
inom geriatriken ar nagot som bor efterstravas.

Stockholm juni 2013
Chatrin Engbo

Direktor
Stiftelsen Stockholms léins Aldrecentrum
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SAMMANFATTNING

Anhérigkonsulenterna i stadsdelarna Enskede-Arsta-Vantér, Farsta, Skarpnick
och Sodermalm, tillsammans med minnesmottagningen vid Capio geriatrik pa
Dalens sjukhus, genomforde under hosten 2012 en navigeringskurs for anhoriga.

Malgruppen var anhériga till personer som nyligen genomgatt en minnesutred-
ning. Syftet med kursen var att ge deltagarna kunskaper om demenssjukdomar

och information om vilka resurser kommun och landsting har for att méta upp de
drabbades och anhérigas behov.

Navigeringskursen gavs som en foreldsningsserie vid sju tillfallen pa torsdagsef-
termiddagar. Varje tillfille varade ungefir 90 minuter och genomfordes i min-
nesmottagningens lokaler. I navigeringskursen gavs information om demenssjuk-
domar, kognition och bemétande, hjdlpmedel, krisbearbetning samt om kommu-
nens stod till anhoriga.

Stiftelsen Stockholms lans Aldrecentrum fick ett uppdrag att underséka om navi-
geringskursen tillfér anhoriga anvéandbar kunskap och ger dem en battre navige-
ringsformaga 1 den vard och omsorg som erbjuds.

Undersockningen genomfordes med hjilp av intervjuer med deltagare och anord-
nare fore och efter navigeringskursen, samt med deltagarna sex manader efter
kursens avslut.

Deltagarna uppskattade navigeringskursen. En majoritet trodde att kursen gjort
dem béttre rustade att méta framtida utmaningar. Att kursen véande sig till bade
barn, barnbarn och vinner forutom make/maka var ocksa uppskattat. Samtidigt
var bade deltagarna och anordnarna 6verrens om att navigeringskursen kan och
bor utvecklas.

For kursansvariga dr det viktigt att rikta fokus pa att for att kunna navigera be-
héver anhdriga, forutom kunskap om sjilva sjukdomen, hjalpmedel och bemo-
tande, dven kunskap om hur den vard och omsorgssituation ser ut som de ska
navigera 1 efter det att minnesutredningen &r Kklar.

I rapporten ges ett antal forslag till forbattring och utveckling av navigeringskur-
sen. For att cka antalet deltagare bor ett formaliserat erbjudande om kursen ges
till samtliga anhériga i samband med utskrivning fran minnesmottagningen.
Kurstiderna behover anpassas till forvarvsarbetande anhoriga som nu har svart
att komma ifran arbetet. Ett kurskompendium bor tas fram for att halla informat-
ionen aktuell. Foreldasarskaran behover breddas utanfor kretsen anhérigkonsulen-
ter och personal fran minnesmottagning, t.ex. primarvard, bistandshandlaggare
och ansvariga fran dagvardverksamheter, hemtjanst och sérskilt boende.




INLEDNING

Stiftelsen Stockholms léns dldrecentrum fick 1 september 2012 ett uppdrag att
utvardera ett projektsamarbete mellan anhdrigkonsulenterna i de fyra stadsdels-
forvaltningarna Enskede-Arsta-Vanbﬁr, Farsta, Skarpnick och Sédermalm och
minnesmottagningen vid Capio geriatrik pa Dalens sjukhus.

I projektet — Navigeringskurs for anhoriga — skulle en modell utvecklas med syfte
att stodja anhoriga till personer som nyligen genomgatt en minnesutredning och
dar fatt en demensdiagnos alternativt diagnosen kognitiv svikt. Malet med navi-
geringskursen var att anhoriga skulle fa kunskap om vilka mgjligheter som finns
till hjalp att hantera sin situation och 6ka kontrollen och tryggheten i livssituat-
ionen.

Syftet med Aldrecentrums utvérdering blev att undersska om navigeringskursen
tillfér anhériga anvindbar kunskap och om kunskapen leder till battre navige-
ringsformaga 1 den vard och omsorg som erbjuds.

Definitioner

Anhorig — nérstaende. I rapporten anvinds genomgaende begreppet anhdrig for
den person som ger hjélp till en nirstdende (den drabbade personen). Projektet
initierades av anhorigkonsulenterna i de berérda omradena och vénde sig till alla
anhoriga som vardar eller stodjer den néarstaende (make, maka, syskon, barn,
barnbarn, véanner etc).




BAKGRUND

Den 1 juli 2009 inférdes en ny bestdmmelse 1 5 kap. 10 § socialtjanstlagen. Den
anger att socialndmnden; "ska erbjuda stod for att underlatta for personer som
vardar en nirstaende som ar langvarigt sjuk eller dldre eller som stodjer en nér-
stdende som har funktionshinder”. Socialstyrelsen gav darefter ut en vigledning
till kommunerna':

Syftet med stodet till anhoriga dr framfor allt att minska deras fysiska och psy-
kiska belastning. Den anhoriga kan genom stodet fa en forbdttrad livssituation
samtidigt som risken ait drabbas av ohdlsa minskar. Kommunen bor ha ett brett
utbud av stod for att kunna tillgodose gruppers och individers olika behov. Ett gott
stod dr att den anhoérige dr sdker pd, och kan kdnna sig trygg i, att den anhorige
far de insatser som han eller hon behover. Anhériga kan ocksa behéva utbildning
om innebérden av viss funktionsnedsdtining, om olika behandlingsmetoder och
hjdlpmedel. For att orka med vardagen behéver vissa anhériga hjdlp med insatser
till den person de hjdlper. For andra kan det handla om att f& information och
kunskaper for att de ska kinna sig trygga i sin roll att hjdlpa och stédja den ndr-
stdende. Mdnga anser att ett bra stod dr att fa prata om sin situation antingen
enskilt eller 1 grupp. Det kan ocksa handla om ait fa avlosning och till ndgot som
bryter vardagsmonstret, ndgot som ger vila, stimulans och omudxling (prop.
2008/09:82, s. 13).

I végledningen konstateras ocksa att personer som drabbas av sjukdom eller
funktionsnedséittning och deras anhdériga, ofta far en tidig och ménga ganger
langvarig kontakt med hélso- och sjukvéarden. I hilso- och sjukvardslagen finns
ingen motsvarande bestdmmelse till 5:e kapitlet 1 socialtjanstlagen. Ddremot har
halso- och sjukvarden en lagreglerad uppgift att forebygga ohélsa, sjukdom eller
skada:

Hailso- och sjukvarden skall arbeta for att forebygga ohdlsa. Den som vdinder sig till
hdilso- och sjukvdrden skall ndr det dr limpligt ges upplysningar om metoder for
att forebygga sjukdom eller skada (2c § hdlso- och sjukvdrdslagen).

Halso- och sjukvarden ska alltsa 1 forebyggande syfte uppmérksamma anhoriga
som riskerar att drabbas av ohilsa pa grund av att de vardar eller stodjer en nér-
staende. Det &r ofta personalen inom landstingets hélso- och sjukvard som forst
kommer 1 kontakt med anhériga. Hélso- och sjukvardens personal kan déarfor ti-
digt bade identifiera och informera anhoriga om mdjligheten att fa stod. Det ar
saledes viktigt att landstinget och kommunen samarbetar med varandra.

! stod till anhériga — Vagledning till kommunerna for tillampning av 5 kap. 10 § socialtjanst-
lagen. Socialstyrelsen 2013.




Demens

Demens éar ett samlingsnamn for en rad symtom som beror pa sjukdom eller
skada 1 hjarnan. For nirvarande 4r narmare 100 olika sjukdomstillstand kénda
vilka kan leda till demens. Men det &r framfor allt tva diagnoser som &r vanliga,
Alzheimers sjukdom och vaskular demens som tillsammans star for cirka 90 pro-
cent av alla demenssjukdomar. Alzheimers sjukdom stér ensamt fér 6070 pro-
cent av samtliga fall. Den vaskuldra demensen, dven kallad blodkérlsdemens,
forekommer ofta samtidigt med Alzheimers sjukdom, da brukar man tala om
blanddemens. Andra mer ovanliga demenssjukdomar &r frontallobsdemens,
Lewykroppsdemens (Lewy Body demens) och Parkinsons sjukdom med demens.
Aven alkoholmissbruk, hjarntumér och HIV kan leda till demens?.

Demenssjukdomen gor det svarare att ténka, planera och kommunicera. Sjuk-
domsforloppet ger en gradvis forlust av minne, sprak, tidsuppfattning och en rad
andra viktiga formagor. Symtomen brukar komma smygande och for att en dia-
gnos ska kunna stéllas ska de ha observerats 1 minst sex manader.

Prevalens och incidens

Demens betraktades lidnge som en oundviklig f6ljd av dlderdom men ses idag som
en sjukdom som dock ar betydligt vanligare 1 hog alder. Av de cirka 150 000 per-
soner som har en demenssjukdom 1 Sverige, dr de allra flesta dldre 4n 75 ar.

Det finns studier som berdknar att ndgonstans mellan sex till tio procent av grup-
pen 65 ar och &ldre dr drabbade av demenssjukdoms3. Svarigheten att ge mer ex-
akta siffror beror pa hur aldersfordelningen ser ut. Ju fler riktigt gamla desto fler
drabbade av demenssjukdom.

I tabell 1 redovisas procenttal som kan anvéndas for att uppskatta prevalens, det
vill séga antalet personer som har en demenssjukdom, om man kénner till antalet
personer 1 olika aldersgrupper, respektive incidens som berdknar antal nyinsjuk-
nade under ett ar. I tabell 2 och 3 redovisas dérefter berdkningar av prevalens och
incidens 1 de fyra stadsdelar som ingick 1 projektet. Samma omraden tillhor ocksa
minnesmottagningens upptagningsomrade.

2 Svenskt Demenscentrum. www.demenscentrum.se faktablad.
® Fratiglioni L, von Strauss E. Multisjuklighet och demens. Statens folkhalsoinstitut 2006:26
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Tabell |I. Berdkningstal for prevalens och incidens av demenssjukdom

Aldersgrupp Prevalenstal Incidenstal
65-69 1% 0,5%
70-74 3% 1,0%
75-79 6 % 1,5%
80-84 11% 3,0%
85-89 22% 5,0 %
90- 50% 10,0 %

Det finns dock en stor osdkerhet om hur vil incidens- och prevalenstalen Gverens-
stimmer med verkligheten. P4 grund av denna osédkerhet har de légsta anvénts
anvénts 1 berdkningarna.

Resultaten indikerar att drygt tusen personer insjuknar varje ar i de aktuella
omradena. Ungefar hilften av dem ar 85 ar eller 4ldre. Det berdiknade antalet kan
stallas mot att minnesmottagningen vid Dalens sjukhus enligt egen uppgift ge-
nomforde cirka 500 utredningar 2012 och att drygt hélften av dessa utmynnade 1
en demensdiagnos.

Tabell 2. Antal dldre i de aktuella stadsdelarna 2012 samt berikning av antalet personer med de-
menssjukdom (prevalens)

Stadsdeler Aldersgrupper Prevalens
65-79  80-89 90+ 65+
Enskede-Arsta-Vantor 7413 3407 1084 11904 1000
Farsta 5574 2636 704 8914 749
Skarpnack 3405 1236 394 5034 423
Sédermalm 14399 3786 1128 19313 1622
4404
Hela Stockholm 87536 29157 8765 125458 11819




Tabell 3. Berdknat antal nyinsjuknade i demenssjukdom under ett ar (Incidens) i de aktuella stads-
delarna

65-79 80-89 90+
Summa

(1%) (4 %) (10 %)
Enskede-Arsta-Vantor 74 139 108 321
Farsta 56 105 70 231
Skarpnack 34 49 44 127
Sodermalm 145 151 113 409
Totalt 309 444 335 1088

Stodet till anhoriga

Initialt 4r det kanske distriktslakaren eller en specialiserad demensutrednings-
enhet som far kontakt med den demenssjuke personen men med tiden blir flera
olika yrkesgrupper delaktiga i varden och omsorgen. Samtidigt gér anhdriga stora
Insatser.

Men anhoérigas engagemang ar inte problemfritt. Studier visar att arbetet med att
ta hand om en person med demenssjukdom far effekter pa den anhdriges fysiska,
psykologiska, emotionella och sociala liv samt ekonomi. Den anhériges upplevelse
av hur tung bérdan ar har visat sig ha ett starkt samband med stress och utmatt-
ning. Anhorigas sjalvrapporterade hélsa ar samre jamfort med andra gruppers.
De bescker ldkare oftare och konsumerar mer likemedel.

Demenssjukdomen gor efterhand den anhériges situation mer krévande, bade
psykiskt och fysiskt. Rollerna kan bli omkastade. Hustrun kan bli den som foru-
tom varden och omsorgen av maken dven ska skota underhall och ekonomi vilka
tidigare kanske varit makens uppgifter. Men paradoxalt beskrivs ofta tillvaron
som meningsfull och pafrestande pa samma gang. Manga anhoriga kénner oro,
otillrdcklighet och skuld. Sémnbrist dr vanligt. Umgénget med sldkt och vanner
blir ofta lidande*.

Anhoriga till personer med demenssjukdom kan fa stod genom kommunala insat-
ser som dagverksamhet, avlosning 1 hemmet, korttidsvard, hemtjanst, stodsamtal,
motesplatser och anhorigeirklar eller genom landstingsinsatser 1 form av vard-
eller rehabiliteringsinsatser. Men Socialstyrelsen menar att det ofta behovs ytter-
ligare insatser i form av kunskaper om sjukdomen, dess symptom och forlopp, hur
man beméter den demenssjuke, hjalpmedel och om vilka stédinsatser som finns
att fa, bade fran landstinget, kommunen och olika organisationer?.

* Freyne et al 1999, Luscombe et al 1998.
% Stod till anhériga — Vagledning till kommunerna for tillampning av 5 kap. 10 § socialtjanst-
lagen. Socialstyrelsen 2013




Navigeringskurs

Som svar pa de beskrivna behoven genomfordes under hosten 2012 ett projekt déar
en navigeringskurs erbjods anhoériga till personer som nyligen genomgatt en min-
nesutredning och dér diagnostiserats med demenssjukdom alternativt diagnosen
kognitiv svikt. Kognitiv svikt kan vara ett forstadium till demenssjukdom och
symptomen kan vara liknande som vid demens och darfér paverka anhoriga pa
samma satt.

Utformningen av kursprogrammet gjordes 1 samarbete mellan anhorigkonsulen-
terna 1 stadsdelsforvaltningarna Enskede-Arsta-Vantér, Farsta, Skarpnick och
Sodermalm och minnesmottagningen vid Capio geriatrik pa Dalens sjukhus.

Syftet med navigeringskursen var att anhériga skulle fa kunskaper om sjukdo-
mens konsekvenser och information om vart de ska vénda sig for att fa hjalp och
stod, till exempel vid forsdmring i den nérstdendes minnessjukdom eller nér
andra medicinska tillstand tillstéter. I och med denna kunskap forvantades anho-
riga f& en Gkad kontroll 6ver, och trygghet 1, familjens livssituation men ocksa
majliggora att den narstdende kan bo kvar langre 1 eget boende.

P& ett overgripande plan hoppades projektet kunna bidra till en utveckling av
samverkansarbetet mellan kommun och minnesmottagning och att kommunen
darigenom skulle f4 en tidigare kontakt med anhdriga till nirstaende med de-
menssjukdom eller kognitiv svikt.

Projektet skulle utifran resultatet av navigeringskursen ocksa utarbeta en ar-
betsmodell som kan anvindas av samtliga stadsdelar i Stockholms stad. Modellen
skulle ocksa kunna anvéndas 1 samverkan med andra aktérer som primérvarden
eller enheter inom geriatriken.

Navigeringskursens malgrupp

Vid minnesmottagningens utskrivningssamtal, efter avslutad utredning, skulle
ansvarig ldkare erbjuda anhdriga till personer som diagnostiserats med demens-
sjukdom, alternativt kognitiv svikt, att delta 1 en navigeringskurs. De anhériga
som fick erbjudandet och tackade ja kontaktades sedan av anhérigkonsulenterna
och bj6ds in till en informationstréff, vilket ocksa var kursens forsta tillfille.




Navigeringskursens innehall

Kursen startade den 13:e september i minnesmottagningens lokaler och gavs vid
sju tillfallen, torsdagar mellan 15.30 - 17.00 . Avslutande tillfallet var den 8:e no-
vember. Navigeringskursens innehall beskrivs 1 tabell 4.

Tabell 4. Navigeringskursens uppldgg och innehall

Tillfdlle | Tema Innehall
1 Informationstraff for anhoriga Anhdrigkonsulenterna tillsammans med
infor starten av kursen. personal fran minnesmottagningen gick ige-

nom upplagget for kursen.

2 Demenssjukdomar En lakare fran minnesmottagningen berat-
tade om demenssjukdomar, symptom, for-
lopp, medicinering m.m.

3 Kognition och bemoétande En psykolog fran minnesmottagningen fore-
laste om och diskuterade kring begreppet
kognition. Vad hander nar hjarnan inte kan
bearbeta information och intryck som forr?

4 Hjalpmedel Tva arbetsterapeuter berattade om och vi-
sade olika anvdandbara hjalpmedel under
dygnet. "Fran morgon till natt”.

5 Krisbearbetning En psykolog fran minnesmottagningen disku-
terade hur anhériga paverkas av den narsta-
endes sjukdom och utgick fran krisbearbet-
ningens olika faser enligt Cullberg.

6 Kommunens stdd till anhoriga 1 Anhorigkonsulenterna berattade vid tva
tillfallen vad de sjélva och kommunen har att
erbjuda.

7 Kommunens stod till anhoriga 2




ALDRECENTRUMS UPPDRAG

Syftet med Aldrecentrums uppdrag blev att underscka om navigeringskursen
tillfor anhoriga anvéndbar kunskap och ger dem en béttre navigeringsformaga i
den vard och omsorg som erbjuds.

De huvudsakliga fragestdllningarna, som togs fram i diskussion med projekt-
gruppen for navigeringskursen, handlade om huruvida anhérigas majlighet att
navigera forbéattras av den information och de kunskaper som kursen ger? Om de
anhoriga har majlighet att anvanda kunskaperna for att fa tillgang till stod efter
behov samt, om navigeringskursen ger den kunskap som anhdériga efterfragar och
har anvandning f6r?

METOD

Fér att besvara fragestéllningarna insamlades data in fran intervjuer med anhé-
riga och projektansvariga samt fran observationer vid kurstillfillena. Aven rele-
vant litteratur studerades.

Intervjuer

I samband med forsta kurstillfallet tillfragades de nirvarande deltagarna om de
ville stalla upp pa intervjuer 1 anslutning till navigeringskursen. Samtliga 13 per-
soner som var med vid forsta tillfdllet tackade ja och skrev upp sina kontaktupp-
gifter pa en lista. De kontaktades sedan per telefon och plats och tid for intervju
bestdmdes. Intervjuerna av anhériga genomférdes sedan vid tre tillfdllen; I sam-
band med kursstart, efter avslutad kurs och sex manader efter kursens avslut.
Utéver de 13 personerna kontaktades en person (via anhérigkonsulenterna) som
tackat nej till erbjudandet om kursen men som tackade ja till att bli intervjuad.

Intervjuerna gjordes med hjélp av intervjuguider. I intervjuerna fore kursen om-
bads den anhorige att berdtta om hur den nérstdendes kom 1 kontakt med varden
och resan fram till diagnos. Vid forsta tillfallet samt vid avslut och efter sex ména-
der stélldes sedan fragor som handlade om den narstaendes situation idag, vad
den nérstaende och anhdrige brottas med, vilken hjilp de har och vad som sak-
nas? Fragor stilldes dven kring forvintan pa kursen och hur det sedan blev. Sista
fragan handlade om den anhdrige visste vart hon eller han skulle vanda sig om
nagot hander? Intervjufragorna finns som bilaga till rapporten.

Intervjuerna av projektansvariga (anhorigkonsulenter och verksamhetschef vid
minnesmottagningen) gjordes efter kursens avslut och i samband med en delredo-
visning av prelimindra resultat, tvd manader efter kursavslut. Aven hér anvéndes
en intervjuguide. Totalt gjordes nio intervjuer med de projektansvariga.




Till projektgruppen stélldes bl.a. fragor om hur de kommer 1 kontakt med mal-
gruppen, forvintningarna pa navigeringskursen och erfarenheterna efter avslu-
tad kurs?

Observationer

Aldrecentrums utvérderare fanns med vid fem av de sju kurstillfallena. Anteck-
ningar gjordes om antalet deltagare, kurstillfallets innehall och deltagarnas re-
spons och kommentarer.

Analys

Anteckningar fran intervjuerna grupperades och analyserades utifran de frage-
guider som anvéindes. Belysande citat plockades ut for att markera de uppfatt-
ningar som kom fram i intervjuerna.

Befolkningsdata hamtades fran Statistiska Centralbyran och fran Stockholms
stads hemsida. Berdkningar av malgruppens storlek gjordes utifran aktuella pre-
valens- och incidenstal gillande personer med demenssjukdom.
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RESULTAT

Minnesmottagningen vid Dalens sjukhus

Minnesmottagningen arbetar mot 24 vardcentraler som ocksa &r den instans som
remitterar flest patienter till mottagningen, ungefér 90 procent.

Minnesmottagningen genomforde drygt 500 utredningar ar 2012. Ungefar 300
patienter fick antingen en demensdiagnos alternativt kognitiv svikt.

Minnesmottagningens representant uppger att processen vid en minnesutredning
tar cirka 35 dagar. Vid det sista samtalet informeras patient och eventuella anho-
riga om minnessjukdomen, behandlingsinsatser, sociala insatser inklusive anho-
rigkonsulenternas verksamhet och kommunens bistandshandléggning. De pati-
enter som sitts in pa demenslikemedel far en aterbesokstid efter tre manader.
For ovriga 6vergar det medicinska ansvaret 1 de flesta fall tillbaks till primérvar-
den.

Minnesmottagningens representant konstaterade att eftersom demenssjukdomen
ar progressiv och situationsbetingad maste primérvarden och kommunens bi-
standshandldggare kunna f6lja den demenssjuke 1 sjukdomens forlopp. Kontrollen
och tryggheten for anhoériga och den som drabbas maste 6ka.

Alla anhoriga till de som genomgick en minnesutredning tiden innan kursstart
fick inte information om navigeringskursen.

Anhoriggruppen

I planeringen for navigeringskursen ingick att anhdériga skulle informeras om den
kommande kursen i samband med utskrivningssamtalen pa minnesmottagning-
en. Darefter skulle de kontakta minnesmottagningen alternativt nagon av anho-
rigkonsulenterna for anmélan. Det har inte gatt att faststalla hur manga anho-
riga som informerades om den kommande kursen vid utskrivningssamtalet. Inte
heller hur ménga som tackat nej.

Vid det forsta tillfallet kom tretton personer. Under kursperioden varierade anta-
let personer fran tillfalle till tillfille liksom vem som kom. I tva familjer var det
mamma och vuxen dotter som alternerade, 1 en annan tva systrar. En familj, med
en mamma och tva vuxna barn, var endast med vid ett tillfdlle. Som mest var det
15 personer och som lagst 9 personer (vid tva tillfallen).

Sammanlagt fjorton anhériga tackade ja till att bli intervjuade och totalt genom-
fordes 34 intervjuer. I tabell 5 beskrivs intervjupersonerna avseende kon, relation
till den narstaende och om de bodde tillsammans med denne, antal intervjutill-
fallen samt antal kurstillfallen. Fyra personer var endast med vid forsta tillfallet
men en av dem ersattes av sin dotter och sags darfor som fortsatt deltagare. Ytter-
ligare en person som tackat nej till kursen men som godként att utvéarderarna
kontaktade henne fanns med bland de intervjuade. Tio av fjorton intervjuade var
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kvinnor. Fyra personer var make/maka och bodde ocksa tillsammans med den
demenssjuke. En person hade en demenssjuk bror och en var vin med en de-
menssjuk person. Sju personer var barn till den demenssjuke néarstdende och en
var barnbarn. Nérvaron vid de sju tillfallena varierade. Ingen var dér vid samtliga
tillfallen. Som mest var samma person dér vid fyra tillfdllen (6 personer).

Anhorigas forvantningar innan kursstart
De intervjuade anhorigas forvantningar pa kursen kan sammanfattas i ett antal
punkter:

e Bra att kursen ges 1 foreldsningsform. Det &r mer av kunskap och informat-
1on som behévs 1 det har skedet och mindre av samtalsgrupper.

e Bra namn pa kursen. Navigera, det ar precis vad anhdériga forsoker gora.
e Bra med mgjligheten att fa hjélp att forbereda sig for vad som ska komma.
e Spénnande att fa hora vad som erbjuds.

Kunskaper behévs. Kunskaper om demenssjukdomar, hur de utvecklas, hur en
demenssjuk person ska bemétas, om hjalpmedel, om vilket stéd kommun och
landsting kan erbjuda och hur det fungerar samt information om juridiska spérs-
mal om ekonomi och god man.

"Det dr forst nu man borjar forstd vad det hir med demens innebdr och jag har
stora forvdantningar pa kursen. Jag hoppas fa kunskaper sa jag vet vad jag ska

fraga efter”

"Jag hoppas fa bdttre kunskaper it hur jag ska bemota henne, tackla henne och
vad jag kan forvdnta mig av henne. Det skulle vara intressant att fa veta. Hur jag
ska forhalla mig till henne helt enkelt. Men ocksd hur sjukdomen utvecklas och
vad som kan goras for att det ska bli mer stabilt och kanske fa det bdittre”

”... om det man inte vet ... hur man ska vara som anhorig ... det kdnns ibland
som om man ska ge upp”

12



Tabell 5. Intervjuade personer i samband med Navigeringskursen pa minnesmottagningen
hosten 2012. Deltagare och icke deltagare.

Néarstaende . . .
. Intervju | Intervju | Intervju Antal
Intervju- | med de- Samman- .. Kurs-
fore efter Efter kurs-
personer | mens/ boende . deltagare | . .
. kursstart | kursslut | 6 man tillfallen
Kogn.svikt

Kvinna Make X X X X Ja 4
Man Bror X X X Ja 4
Man Mamma X X X Ja 4
Man Maka X X X X Ja 4
Kvinna Pappa X X X Ja 1
Kvinna Morfar X X Ja 3
Kvinna Mamma X X X Ja 3
Kvinna Pappa X X X Ja 4
Kvinna Make X X X X Ja 4
Kvinna Pappa X X Ja 2
7/3 3 8 10 10 10

Kvinna Van X Nej 1
Kvinna Make X X X X Nej 1
Man Pappa X Nej 1
Kvinna Mamma X Nej -
3/1 1 3 2 1 4

Anhorigas erfarenheter efter kursslut
Bade positiva och negativa kommentarer kom fram i intervjuerna efter
den genomforda navigeringskursen.

e En majoritet av de intervjuade trodde att kursen gjort dem béttre rustade
for vad som ska komma.

“Overgripande tycker jag det var fantastiskt. Om man inte kan ndgonting sé dr det
sd mycket grejer och s manga stdllen som man sdkert kan hitta pa ndtet. Men det
skulle ta timmar och timmar att hitta allt. Har far man det serverat och strukture-
rat. Jag missade hjdlpmedelsgenomgdngen vilket var synd”

e Bra att &ven andra anhoériga én make/maka fick mgjlighet att vara med.
¢ Bra borjan pa en forsta navigeringskurs men upplagget kan forbéttras:

En bistandshandlaggare bor finnas med bland foreldsarna. Viktigt att informat-
ionen om och kontakten med bistandshandlaggarna finns infor framtiden.

Vi undrar ju - Vad ska vi gora egentligen, ska vi bara ldta henne ga ddr tills ndagot
hénder? Det skulle vi vilja ha svar pd”
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Aven en primérvardsrepresentant (likare fran vardcentral) bor foreldsa.
Miénga anhoriga har obesvarade fragor kring likemedel och andra sjukdo-
mar.

Juridisk expertis efterfragades. Ofta fanns problem kopplade till ekonomi-
hantering.

Ett samlat kursmaterial efterfragades.

Eftermiddagstiden gor att yngre anhdriga som arbetar har svart att vara
med.

Mer information och kunskaper behévs om hur den anhérige ska beméta
den demenssjuke.

"Det blev inte sd mycket om bemétande, som jag hade hoppats pa. Vi hann
inte komma in pa det, da var tiden ute”

Overgripande behgvs ett storre fokus pa vad som hénder i fortsattningen.

"Vi har fatt kunskaper om det anhérigkonsulenter gor och lite kitt pa benen
kring demenssjukdomar. Vi har ocksd fatt lite tips om bemotande men det
storsta problemet dr ju vad som hdnder sedan. Hur samarbetet fungerar
mellan minnesmottagningen, primdrvarden och kommunens bistandshand-

laggning”

Anhorigas erfarenheter sex manader efter kursen

Tio anhdriga kunde intervjuas pa nytt ett halvar efter att navigeringskursen av-
slutades. Utvarderingens huvudfraga — om personerna ansag sig kunna navigera
1 det utbud av stédinsatser som finns 1 landsting och kommun — fick inget entydigt
svar.

En av de anhoriga som bodde tillsammans med sin demenssjuke man menade att
kursen hade varit livsavgérande for henne. Utan den information som hon fick
hade situationen inte blivit sa forhallandevis bra som det nu blev. Hon kom 1 kon-
takt med bistandshandléggare och med tiden dven med chefen pa ett narliggande
aldreboende som hjélpte henne att hitta en plats for maken. Hon hade ocksa varit
1 kontakt med anhorigkonsulenten och den végen varit med pa aktiviteter riktade
till anhoriga.

“Hela kursen var livsavgorande for mig, det underldttade for mig oerhort. Jag hade
ingen aning om saker och ting. Trots att jag jobbat i sjukvdrden vet man ingenting.
Jag tycker det dr helt fantastiskt. Aven om man inte utnyttjar allt s¢ vet man att
det finns och hur det gar till om man behover hjdlp.”

En annan anhérig (dotter) tog upp den trygghet som hon tyckte kursen gav.

"Jag fick en inblick i vad det hdr dr... och sd ldngt hade jag inte tdnkt dver huvud
taget. Jag har inte behéuvt utnyttja kunskaperna sa mycket dn. Men det dr tryggt att
veta att de finns. Det bdista eller viktigaste var informationen om vilken hjdlp som
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finns ndr det behévs. Hade jag inte gatt kursen hade jag statt som ett fragetecken
den dag han bérjar virra omkring...och da skulle jag borja ta reda pa allt det hdr.
Nar sjukdomen har gdtt en tid dr det ju den anhérige som behéver stod. Sa att
man inte blir sG bunden som man blir.”

En annan anhdrig var inte lika sidker pa eventuella effekter av kursen. Hon och
hennes syster var beredda pa att det var de sjilva som skulle fa ta tag i allt nér
vardagen inte langre fungerade for den narstaende.

Om jag kan navigera idag? Nej, det tycker jag inte ... det kanske dr for att vi inte
var pa kursen alla ganger. Vi kdnner ju att ... var ska vi ringa egentligen? ... det dr
ju bara att ringa runt. Men kanske ndr mamma blir sjukare, att det kommer mera
ut da.

En dotter tillsammans med sin egen dotter kommenterade fragan om de haft na-
gon nytta av de kunskaper och den information som de fatt:

Bdde ja och nej. En hel del av kunskaperna och informationen fran kursen var inte
nagot vi sjglva skulle soka oss till, 1 alla fall inte som situationen dr idag. Vi har
inte hunnit applicera ndgot fran kursen dnnu, det kanns for tidigt i sjukdomsske-
det. Eventuellt kan vi utnyttja kunskaperna i ett senare skede.

I det senare fallet handlade inte sd mycket om att de inte fick hjélp, utan att den
hjalp som deras sjuke nérstaende hade inte fungerade tillfredstéllande.

Hans kontaktperson pd hemtjdnsten har blivit sjukskriven, sedan dess har bade vi
och han blivit missndjda med hjdlpen han far fran hemtjdinsten. Sedan sist har
han fatt utokad samt fordndrad hjdlp; han har hjdlp tre ginger per dag med mat-
lagning, och distriktsskoterskan skoter numera hans dosettdelning och hemtjins-
ten skall se till att han tar medicinerna. Sedan hemtjdnsten och distriktsskoterskan
tagit dver hans medicinering och dosetten flyttats hem till honom har han forsdm-
rats i sin sjukdom och verkar mer forvirrad dn tidigare, han pdstar att han tar
medicinerna innan hemtjdinsten kommer, vilket vi har svdrt att tro, eftersom han
dels blivit mer forvirrad och aggressiv och dels eftersom han aldrig ville ta sina
mediciner tidigare.

Kontakter med vdrd- och omsorgsgivare

Vid de tio intervjuerna stélldes fragor om de anhoriga, for den nérstaendes réak-
ning hade varit 1 kontakt med en eller flera av kategorierna anhérigkonsulent,
bistandshandlaggare, vardcentral (primérvarden) och minnesmottagningen halv-
aret efter navigeringskursen. Tre av de intervjuade hade haft kontakt med anho-
rigkonsulenten. Fyra hade haft kontakt med bistandshandlaggaren. Sex av dem
hade haft kontakt med vardcentralen och lika manga med minnesmottagningen.

Kontakterna hade varit bade positiva och negativa. I de fall de inte hade haft kon-
takt var anledningen ofta att de inte hade behov eller att de inte visste vad de
kunde fa hjalp med.
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Kontakt med anhérigkonsulenten
"Jag fick information fran henne om en datakurs som jag gick pd ndgra ganger”

"Jag har haft kontakt och vet vad hon har att erbjuda .. jag onskar att anhorig-
konsulenten i sin funktion var mer av en kurator”

"Nej, jag ser inget behov just nu”

"Nej, vi har inte haft kontakt, vi hade nog kunnat ha kontakt om vi visste vad det
innebar, och om vi blivit erbjudna kontakt”

Kontakt med bistandshandlaggaren

“Eftersom mamma inte ville ha ndagon kontakt ansdg bistandshandldggaren att
hon inget kunde gora”

“Har inte funderat pé det forrdn nu. Behover ha kontakt om SABO men dr orolig
for att hemtjcinst ska erbjudas forst och det kommer INTE att fungera for honom™

“Hade kontakt for tre manader sedan som var vdldigt bra”
“Behduver ingen kontakt, vi klarar oss sjdlva”

"Ja, vi har haft kontakt men det fungerar vdldigt daligt. Det dr svart att fa tag pa
henne”

Kontakt med vardcentralen

"Distriktsskoterskan dr jdttebra. Vi har fdatt hjdlp bade med diabetesvdrd och in-
kontinenshjdlpmedel”

"Distriktsskoterskan fixar mediciner. Det dir lditt att fa kontakt”

"Nej, pappa mdste driva den kontakten eller be mig om hjdlp”

“En ldkare har skrivit ut blodtryckssdinkande Idkemedel annars ingen kontakt ddir-
ifran”

"Jag har haft flera kontakter som varit jdtteddliga. Det har inte tagits ndgot hel-
hetsansvar eller funnits kompetens pd demensomrddet”

Kontakt med minnesmottagningen

"Jag har tjatat mig till kontakt pd minnesmottagningen. De hédnuvisade till en bor-
Jjan till primdrvarden men jag vigrade sd nu kdnns det bra”

*Onskar att jag fétt vara med pd minnesmottagningen och att de folide upp
mamma. Det finns mdnga kuvarstdaende fragor till vad de egentligen kom fram till”
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"Ja, och da fick jag ocksa prata med ldkaren som sa att pappa inte hade forsdm-
rats sa mycket och att hon inte ville prova medicin dn for att de har sdé mdnga bi-
verkningar”

Anhdrigas onskemadl

De anhoriga fick ocksa fragan vad som skulle kunna forandra situationen idag och
vad de skulle 6nska om de sjdlva fick bestiamma? De flesta hade svart att besvara
fragan. Nagon sag inget akut behov. Andra sag hur komplexa behoven &r och pro-
blematiken kring den nirstdendes formaga att se sina egna behov och hur vard
och omsorgsgivarna bemoter behoven. Ytterligare nagra efterfragade en sam-
manhallande hjalp fran nagon eller nagra.

“Han vill ju inte ha mer hjdlp. Han blir galen, han tycker bara att han fdar sitta och
vdnta (pa hemtjdnsten). Det enda dr om han blir sdmre dd mdste han bo ndgon
annanstans, men det vill han inte ... och kanske inte jag heller”

"Vi tyckte att hon skulle behova komma till ett dagcenter s hon far lite bestdmda
rutiner. Men mamma sa nej ndr bistandshandldggaren fragade och da gick hon
(bistandshandldggaren)”

"Det flyter ju pd dn sd ldinge. Vi har alltid gjort saker tillsammans”
“Om hemtjcinsten fungerade bra skulle mycket fordndras”

"Just idag behovs inget men ddremot kan man ju undra vad som kommer att be-
hovas langre fram och om det man behdver kommer finnas. Det kdnns som man
skjuter ndgot framfor sig”

“Vi maste borja tinka pd sdrskilt boende. Jag fasar for att bli erbjuden mer hem-
tjcinst. Onskar att minnesmottagningen tog helhetsansvaret for hans situation”

Anhorigkonsulenterna

Anhorigkonsulenternas forvantningar innan kursstart

De fyra anhorigkonsulenterna intervjuades fore kursstart och svaren kan sam-
manfattas enligt foljande:

o Kursen blir ett satt att marknadsféra anhérigkonsulenterna.

e Kursen ger majlighet till tidig kontakt. Normalt kan det ta lang tid (ibland
flera ar) innan anhériga kontaktar anhorigkonsulenten och da ar det ofta
kris.

”Det dr vanligt att vi far kontakt med anhoriga vid anhorigeirklar som vi annonse-
rat om. Da dr de ofta i ddligt skick men har insett att de har behov av stod’.

e Bra att kursen dven véander sig till anhoriga till personer med kognitiv svikt.
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Anhorigkonsulenterna énskade fa kontakt &ven med anhdriga som inte anmaélt
sig till kursen. Men som upplégget sag ut vet de inte vilka de &r.

“"Man mdaste veta vilka man erbjudit och vilka som tackat ja och nej. Det bdista vore
Jju om minnesmottagningen kunde stdlla fragan till de som utreds om minnesmot-
tagningen far ge kontaktuppgifter till anhorigkonsulenten”

Anhorigkonsulenternas erfarenheter efter kursslut
Anhorigkonsulenterna tyckte att det fanns manga erfarenheter att dra fran den
genomforda kursen. Lokalen pa minnesmottagningen fungerade bra for det antal
deltagare som kom. Men ska antalet deltagare kunna 6ka maste en ny lokal hitt-
tas. Lokalen var ocksa lamplig di den fanns pé ett stélle dit alla hittade efter tidi-
gare besok pa minnesmottagningen.

Det fanns synpunkter pa uppligget av kursen och vilka férandringar som behover
goras till kommande kurser. Det handlade bl.a. om att introduktionstillfallet bor
kunna slas ihop med lédkarens medicinska information som hade legat som tillfélle
tva.

"Tanken var ju att de anhoriga skulle fa hora vad kursen handlade om och sedan
avgora om de ville fortsdtta eller ej. Men samtliga som kom fortsatte ju sedan.
Kanske skulle vi kunna starta pd en gang”

En av anhorigkonsulenterna konstaterade att det var bra att kursen var en "kun-
skapskurs”, det dr kunskaper som anhdriga behover initialt.

Nar det gallde de olika kurstillfallena tyckte anhorigkonsulenterna att den inle-
dande medicinska informationen hade fungerat bra. I avsnittet om kognition
skulle foreldsaren behova ldgga stérre vikt vid bemétande - hur jag som anhérig
ska férhalla mig till den sjuke. I avsnittet om hjdlpmedel efterlyste en av anhorig-
konsulenterna mer information om enkla vardagshjdlpmedel for bruk i tidigt
skede, t.ex. fargséttning av toasitsen och handtag. Amnet krisbearbetning hade
fungerat bra. Forelasningen blev mer en form av samtal vilket var bra. De tva
informationstillfillen som anhorigkonsulenterna sjalva ansvarade for tyckte man
kunde slas ihop till ett tillfalle. Slutligen sags ett behov av att ta fram ett enkelt
kurskompendium med det som tagits upp under kursen men ocksa mer informat-
ion om var ytterligare kunskap kan sokas.

Utéver kursens innehall kommenterade anhérigkonsulenterna bl.a. att de hoppa-
des att fler anhoriga nu skulle kontakta dem 1 tidigare skede efter navigerings-
kursen. De tyckte ocksa att det var bra att kontakten med minnesmottagningen
starkts “Vi vill vara ldnken ut ddrifran”. Samtidigt sag de att kontakten med bi-
standshandliaggare och framfor allt primérvarden behover stérkas. Som det ser ut
nu vet inte anhorigkonsulenterna vart de ska vanda sig nér det géller primarvar-
den.
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Anhorigkonsulenterna konstaterade ocksa att fler borde anméla sig med tanke pa
antalet personer som genomgar en minnesutredning. Deras énskemal var att alla
anhoriga ska fa information fran minnesmottagningen om kommande navige-
ringskurser och anhérigkonsulenternas verksamhet. Samtidigt sag de behovet av
att &ven komma 1 kontakt med anhériga som inte kommer pa kursen.

I bérjan av 2013 startade en ny navigeringskurs dér en del av de erfarenheter som
gjorts under hostens kurs anviandes. Bl.a. kortades antal tillfdllen ner och en bi-
standshandlidggare bjods in som foreldsare vid ett tillfdlle. Denna kursomgang
ingick inte 1 utvarderingen.
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SAMMANFATTANDE KOMMENTARER

I projektet Navigeringskurs for anhériga skulle en modell utvecklas med syfte att
stodja anhoriga till personer som nyligen genomgatt en minnesutredning vid

minnesmottagning och dar diagnostiserats med en demensdiagnos eller kognitiv
svikt.

Navigeringskursen til]komoi samarbete mellan anhérigkonsulenterna 1 stadsdels-
forvaltningarna Enskede-Arsta-Vantor, Farsta, Skarpnéck och Sédermalm och
Minnesmottagningen vid Capio Geriatrik, Dalens sjukhus. Malet med kursen var
att 1 tidigt skede ge anhoériga till nydiagnostiserade hjilp att hantera sin situation
och att 6ka kontrollen och tryggheten i livssituationen. Aldrecentrums uppdrag
var att undersoka om kursen gav anhoriga anvéndbar kunskap och dirigenom en
béattre navigeringsférmaga.

Totalt femton anhoriga gavs mojlighet att ga den forsta navigeringskursen. Hur
manga tdnkbara anhdriga som néatts av information om navigeringskursen &r
oklart men som rapporten visar dr den presumtiva malgruppen - och behovet -
langt storre. Omkring 500 personer per ar genomfor en minnesutredning pa min-
nesmottagningen. Drygt 300 diagnostiseras och troligtvis finns det minst lika
manga anhoriga med behov av en navigeringskurs. Det 4r uppenbart sa att for-
merna for information om kursen till anhdriga och rekryteringsprocessen till kur-
sen, behover bli mycket tydligare for att fler ska nas. T.ex. bor former tas fram for
medgivande fran patient och anhoériga till att anhorigkonsulenten kontakter dem -
och inte tvart om - efter avslutad minnesutredning.

Navigeringskursen gavs 6ver sju tillfdllen. Som mest var samma person déar vid
fyra tillfdllen. Samtliga deltagare var mycket intresserade av att ga men de yngre
hade, pa grund av forvéarvsarbete eller skola, svarigheter att vara med vid samt-
liga tillfallen. Mojligheten att lagga kursen pa kvéllstid bor beaktas 1 framtiden.

Erbjudandet om navigeringskursen gav anhériga en fortsatt trygghet efter utred-
ningsperioden. For de flesta intervjuade anhdriga hade utredningstiden for den
nirstdende pa minnesmottagningen fungerat som en trygghet. De uppskattade
ockséa att den information som gavs &ven riktats till dem som anhdriga.

Vid det forsta intervjutillfillet gav manga anhoriga uttryck for att den oro som
funnits fore utskrivningen fran minnesmottagningen léttade nagot da de fick fra-
gan om deltagande i navigeringskursen. Upplagget pa kursen gav hoga forvant-
ningar. De anhoériga gillade uppléigget med forelasningar som inte stillde krav pa
deras medverkan utan gav dem mojligheter att luta sig tillbaka, bli informerade
och ta del av kunskap.

Den andra intervjurundan med anhériga visade att kursen hade uppskattats.
Deltagarna hade fatt en forsta introduktion till sjukdomen, om férhallningssétt
och olika stodformer. De saknade dock information och representation fran andra
aktorer som primarvarden, kommunens bistandshandlaggarenhet samt juridisk
kompetens for att bringa reda 1 réttsliga fragor kopplade till arv, fullmakt, forval-
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tarskap/god man osv. Kursdeltagarna énskade ocksa att de fatt en samlad doku-
mentation fran kursen. Nagra befarade att den kunskap som funnits direkt efter
en foreldsning skulle vara som bortblast da de behoévde den vid ett senare tillfille.

Vid det tredje intervjutillfillet sex manader efter kursavslut hade vardagen for
manga av de anhoriga blivit tyngre, med en ¢kad stress och funderingar pa hur
lange de sjalva skulle orka. Men erfarenheterna skiljde sig mycket mellan de an-
horiga. De tre intervjuade makarna berattade att de var garanterna for en funge-
rande hemsituation for den nérstaende. Tva av dem fick viss vila da deras anho-
riga gick pa dagverksamhet. En anhorig hade provat korttidsvard men tyvérr
med daligt resultat. Inte for ndgon av de fyra som provat dagverksamhet hade
denna fungerat tillfredstédllande. Den nérstidende vill inte ga dit och anhdriga
tycker inte att den nérstdende far nagon stimulans dédr. En anhorig som inte
bodde tillsammans med den néirstaende fann hemtjansten otrygg i den form som
gavs med korta insatser spridda 6ver dagen och med olika personal. Men en nér-
staende hade nyligen fatt stod genom ett demensteam vilket innebar en stor latt-
nad. Teamet med sin specialistkompetens hade lyckats bygga upp en fungerande
kontakt med den nérstaende foraldern.

De anhoriga beskrev ocksa hur de forscker navigera mellan sjukhuset vid akuta
tillstand, primérvarden och kommunens verksamheter. Flera ger uttryck for pri-
maéarvardens ointresse och avsaknad av kompetens kring demenssjukdomen. De
flesta upplever kontakterna med bistandshandléggarna som positiva men &r inte
ndjda med de verksamheter de méter 1 form av dagverksamhet och hemtjénst.
Maénga ar osdkra bade pa om de kommer att bli beviljade demensboende nér det
ar dags och om kvaliteten pa boendet &r bra.

Sammantaget ger beréittelserna en bild av att under tiden d4 minnesutredningen
pagar ar kursdeltagarna forhallandevis trygga 1 sin situation och att navigerings-
kursen sedan blir en bra 6vergang, med sin orientering om av vad som kan hianda
darefter. Det var ocksa mycket positivt att navigationskursen inte bara vénde sig
till make/makar utan ocksa till 6vriga anhériga. Men ett halvar senare saknade
manga en sammanhéllande funktion med kompetens pa omradet. Flera 6nskade
att kontakterna med minnesmottagningen kunde behéllas efter det att utred-
ningen var Klar.

En av de anhoriga som bodde tillsammans med sin demenssjuke man menade att
kursen hade varit livsavgérande for henne. Utan den information som hon fick
hade situationen inte blivit si férhallandevis bra som det nu blev. Hon kom i kon-
takt med bistandshandléggare och med tiden dven med chefen pa ett narliggande
dldreboende som hjalpte henne att hitta en plats fér maken. Hon hade ocksa varit
1 kontakt med anhorigkonsulenten och den végen varit med pa aktiviteter riktade
till anhoriga.

Projektet hade dven som ett delmal att utifran resultatet av navigeringskursen
utarbeta en arbetsmodell som skulle kunna anviandas av samtliga stadsdelar i
Stockholms stad och dven i samverkan med andra aktorer som primarvarden
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eller enheter inom geriatriken. Malsattningen bor finnas kvar men sé ldnge kon-
ceptet inte ar fardigutvecklat bor fokus ligga pa att utveckla och optimera den
aktuella navigeringskursen pa Dalens sjukhus.
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SLUTSATSER

Den genomforda navigeringskursen var ett utmérkt och vélbehovligt initiativ.
Nedan ges forslag pa forandringar for att forbattra och utveckla kursen:

Ett formaliserat erbjudande om kursen behéver ges till samtliga anhériga 1
samband med utskrivning fran minnesmottagningen

Kurstiderna bér anpassas till forvéarvsarbetande anhériga
Ett kurskompendium bor tas fram

For att kunna navigera behéver malgruppen, forutom kunskap om sjélva
sjukdomen, hjélpmedel och bemétande, 4ven kunskap om hur den vard och
omsorgssituation ser ut som de ska navigera 1 efter det att minnesutred-
ningen ar klar

Forelasarskaran behéver breddas utanfor kretsen anhérigkonsulenter och
personal fran minnesmottagning. Det kan vara anhériga med egen och djup
kunskap om navigationsproblematik, primérvard, bistandsenhet, verksam-
hetsansvariga fér demensboende, dagverksamheter och hemtjinst, akut-,
geriatrik och 6vrig slutenvard

Anhoriga behover kunskap om vilka de parter och verksamheter ar som de
kommer att komma 1 kontakt med forr eller senare samt kunskaper om hur
dessa parter och verksamheter ska samarbeta enligt lagar, Socialstyrelsens
allménna rad och foreskrifter, samverkansavtal, policyforklaringar osv

En del av behovet av kunskaper kan mdétas upp genom storforelédsningar
nagra ganger per termin
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BILAGA

Frageguide anhoriga Navigeringskursen

Person: Intervjuare: Relation till ndrstaende:
Fore kursen

Narstaendes alder: Diagnosdatum: Boende:

Hur mérkte du att din narstaende borjade bli sjuk?

Hur kom du 1 kontakt med varden? Nér var det?

Hur var "resan” fram till diagnos? (forsta kontakter, vardgivare, héandel-
ser)

Situationen idag, vad brottas den narstdende med i vardagen?

Vad brottas du med 1 vardagen?

Hur fungerar vardagen for din narstaende?

Vad behéver din narstaende for att vardagen ska fungera?

Vilken hjalp har din narstaende idag? (Vard, Omsorg, frivilliginsatser ...)
Vilket stod/hjalp har du idag? (Vard, omsorg, frivilliginsatser...)

Vad skulle kunna féréandra situationen idag?/ Vad skulle du 6nska for stod
om du sjalv fick bestdmma?

Forvantningar pa kursen?

Vad tycker du om det upplégg pa kursen som presenterades den 13 sep-
tember?

Ar det ndgot mer (kunskaper) du behéver som inte verkar komma med pa
kursen?

Efter kursen

Situationen idag, vad brottas den nirstdende med i vardagen?

Har nagot forandrats sen vi talades vid sist?

Vad brottas du med 1 vardagen?

Hur fungerar vardagen for din narstaende?

Vad behover din néarstaende for att vardagen ska fungera?

Vilken hjalp har din narstaende idag? (Vard, Omsorg, frivilliginsatser ...)
Vilket stod/hjalp har du idag? (Vard, omsorg, frivilliginsatser...)

Vad skulle kunna féréandra situationen idag?/ Vad skulle du 6nska for stod
om du sjalv fick bestimma?
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Hur ser du pa kursen?

Vad var bra/daligt?

Overensstdmde inneh&llet med de behov du har idag?
Vad saknades?

Hur var pedagogiken?

Har du lart nagra strategier?

Vet du var du kan vidnda dig om nagot hander? (Exempel)

Efter 6 manader

Situationen idag, vad brottas den narstdende med i vardagen?

Har nagot fordndrats sen vi talades vid sist?

Vad brottas du med 1 vardagen?

Hur fungerar vardagen for din narstaende?

Vad behover din néarstaende for att vardagen ska fungera?

Vilken hjalp har din narstaende idag? (Vard, Omsorg, frivilliginsatser ...)
Vilket stod/hjalp har du idag? (Vard, omsorg, frivilliginsatser...)

Vad skulle kunna féréandra situationen idag?/ Vad skulle du 6nska for stod
om du sjalv fick bestamma?

Har du eller har du haft kontakt med Anhorigkonsulenten, Minnesmot-
tagningen, Bistdndshandldggaren, Vardcentralen?

Hur fungerade dessa kontakter?
Om du inte haft kontakt — varfor?

Hur ser du pa kursen idag? Vad var bra/daligt? Vad saknades?
Har du haft nytta av de kunskaper och den information du fick? (exempel)
Kan du idag satta ord pa de behov och krav som sjukdomen skapar?

Gav kursen dig mojlighet att "navigera”? Far du det stod du behover idag?
Finns det nagot du behéver som du inte far?
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Anhérigkonsulenterna i stadsdelarna Enskede-Arsta-Vantor, Farsta, Skarp-
néck och Sédermalm har tillsammans med minnesmottagningen vid Capio
geriatrik pa Dalens sjukhus, provat en navigeringskurs fér anhoriga till perso-
ner som nyligen diagnostiserats med en demenssjukdom eller en kognitiv
svikt. Syftet med kursen var att ge deltagarna kunskaper om demenssjukdo-
mar och information om vilka resurser kommun och landsting har fér att méta

upp de drabbades och anhorigas behov.

Stiftelsen Stockholms lédns Aldrecentrum fick uppdrag att utvérdera kursen.
Rapporten beskriver initiativtagarnas och méalgruppens forviantningar pa och
erfarenheter av navigeringskursen och ger forslag pa atgarder for att utveckla
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och forbattra konceptet.

Stiftelsen Stockholms lins Aldrecentrum ir ett forsknings-och utvecklingscentrum.

Uppdraget dr att bidra med kunskap om &ldre personers hilsa, vard och omsorg

Gavlegatan 16, 113 30 Stockholm // VxI: 08 690 58 00 // www.aldrecentrum.se





