STOD OCH SAMTAL

Hjdlp till unga vuxna med en férdalder
med kognitiv sjukdom (demens)



STOD OCH SAMTAL

Under min utbildning fick jag mojlighet att férdjupa mig inom valfritt @mne och valde da att skapa detta
material. Jag har egna erfarenheter av att ha en fordlder med kognitiv sjukdom (demens) och med min
bakgrund inom psykologi och kreativ problemldsning ville jag hjalpa andra i samma situation. Malet med
materialet &r att gora det lite lattare for dig att samarbeta med familjen, stotta dig sjalv i det du gar
igenom och kunna prata om dina upplevelser.

Jag vill passa pa att tacka alla som stallde upp med sin tid, kunskap och sina berattelser for att géra detta
material mojligt.

Samtal i familjen

Hur kan ni samarbeta som familj och
stotta varandra?

Stotta dig sjalv
Vad ar viktigt att ténka pa for att kunna
ta hand om sig sjalv?

Stod till reflektion

Mojlighet att reflektera dver dina
erfarenheter- sjalv eller med en annan.

Vidare lasning och tips



SAMTAL MED FAMILJEN

Kognitiv sjukdom (demens) kallas ofta "de anhorigas sjukdom" eftersom det i hog grad ocksa drabbar
alla runt omkring, sarskilt er som familj. Alla familjer har sina problem men nu behd&ver ni kunna
samarbeta for att géra denna svara tid sa bra som mojligt for alla, bade praktiskt och kanslomassigt. For
att samarbeta pa ett bra satt behéver ni kunna prata med varandra om det ni gar igenom och hur ni ska
goOra framover. Har finns ett antal punkter som kan hjélpa er pa vagen.

Ni vet sjdlva bast vilka som raknas till familjen och det &r upp till er om motet bara ska vara for de
anhoriga eller om aven den sjuka ska vara med. Ju oftare ni stdmmer av med varandra desto lattare blir
det att ocksa kunna fa stod fran varandra. Pagar samtalet lange sa glom inte pauser, och kanske lite fika?

e Borja alltid med att |ata alla fa beratta om hur de kanner just nu. Det kan vara allt fran hur dagen har
varit till vad man kanner kopplat till den situation som ni befinner er i.

e Personer och roller
Exempel: Vilka kan ni inkludera? Vilka forvantningar finns det pa barnen respektive de vuxna?
Storasyskon respektive smasyskon? Gar det att dela upp ansvarsomraden?

e Styrkor och tillgangar
Exempel: Vad har ni med er som kan underlatta situationen? Allt fran att ha kérkort till att kunna laga
mat, ha flexibla arbetstider eller ha bra koll pa sjukdomen.

e Svarigheter och risker
Exempel: Vad kommer ni att behdva hjalp med och vad kommer att bli svart langre fram? Har nagon ett
stressigt jobb eller en egen familj att ocksa ta hand om? Hur vet ni nar ni ska ta in extern hjalp?

e Malet
- Tank pa hur ni vill att det ska vara bade for den sjuka och for er som anhériga. Det kommer att vara en
kravande tid men det finns ocksa mycket fint som kan komma ur det - hur kan ni géra sa att det blir sa
bra som mdjligt for alla?

¢ Riktlinjer och aktiviteter
Exempel: Hur valjer ni att kommunicera? Hur ofta ska ni ha detta mote? Finns det nagot ni kan hitta pa for
att komma varandra narmre som familj?

e Vad behdver varje person for att detta ska ga bra?
Exempel: Fundera 6ver vad just du behdver och kom garna pa hur de andra kan hjalpa dig konkret med
detta. Det kan vara allt fran att ha hjalp med matlagning till att ha en dag i veckan helt for dig sjalv.

e Avsluta motet med att sammanfatta det ni har pratat om, bestdmma nar ni ska ha nasta méte och lata
var och en fa prata om hur det kdnns nu.

X Kom ihag att alla hanterar sorg, stress och sjukdom olika, férs6k forstd varandra istéllet for att
anklaga.

¥ Tank pa att ge plats for alla att uttrycka sina kénslor: utgad ifran "jag kanner..." och "jag behdver... ",
ingen kan saga att dina kanslor eller behov ar fel.



STOTTA DIG SJALV

Att vara anhorig till en person med kognitiv sjukdom (demens) &r tungt och som ung vuxen behoéver du
ocksa kunna bygga upp ett eget liv vid sidan om det som pagar inom familjen. Det ar viktigt att du tar
hand om dig sjalv under denna tid fér det ar forst nar du tar hand om dig sjalv som du kan finnas dar for

andra.

Det finns manga satt att fa stéd pa:
genom familjen, fran vanner, genom
terapi eller att komma i kontakt med
andra i samma situation. Det viktigaste ar
att slappa in andra och lata dem finnas
dar for dig. Stod behover inte alltid vara
att man pratar det kan ocksa racka med
att vara i ett sammanhang dar du kanner
dig trygg och inte behéver prestera.

Det ar vanligt att kanna daligt samvete
for att man borde goéra mer, for vilka
kanslor man kanner eller for att man
ibland valjer att prioritera sig sjalv och
sina behov. Men det gar inte att vara
perfekt. Starka kanslor av ilska och
frustration kan betyda att du behéver ha
en paus dar du far ta hand om dig sjalv
ocksa. Kom ihag att ingen orkar hur
mycket som helst.

Du behdver ocksa fa vila ut. Om du aldrig
far en paus ar det latt att borja ifraga-
satta sig sjalv, kanna sig otillrdckligt och
kanske till och med ga in i véaggen.
Samtidigt som det finns praktiska
problem att ta itu med sa finns det dven
en sorg som maste fa plats att tas om
hand. Att ta en paus betyder att du ocksa
ger dig sjalv utrymme att kanna efter. Det
finns manga satt att ladda upp p3a, att ta
en promenad, slda i soffan eller umgas
med vanner. Nar mar du som bast?

Lar dig be om hjalp och om nagon fragar
vad hen kan gora foér dig sa kom ihag att
det alltid finns ndgot - kanske att fa prata
av sig lite, eller fa hjalp med nagot i
vardagen. S&g ja till stdd och sag nej till
det du inte orkar. Det finns ingen annan
som vet hur mycket du klarar av, det ar
upp till dig att prova dig fram och satta
granser. Forsdk plocka bort all onddig
stress.

Somn ar mycket viktigt och har du svart
att sova kan det vara ett tecken pa att
kroppen ar for stressad. Prata med en
lakare om du behdver hjalp. Traning, om
sa bara 10 minuter om dagen, ar bra pa
en mangd satt - for att orka mer, fa
l[attare att hantera stress och gora tid for
dig sjalv, bland annat. Det finns manga
studier som visar hur bra det ar med
mindfulness for att hantera stress och
manga appar och youtube-videor for att
guida en. Prova!

F6r manga hjalper det att ldsa pa om
sjukdomen for att veta mer om vad som
kommer att hdanda och kunna férbereda
sig innan. Om det kanns for svart eller
jobbigt att séka upp information sjalv sa
kan det vara bra att komma i kontakt med
andra i samma situation genom
Facebook, anhériglager eller andra typer
av traffar. Tips finns pa sista sidan.



STOD TILL REFLEKTION

Manga unga anhdériga vill fa beratta om sina erfarenheter och fa hjalp att reflektera kring det som pagar
eller har pagatt. Detta kan go6ras i terapi, genom att prata med en van eller pd egen hand; genom
videodagbok, att skriva eller tyst fundera. For att underlatta en reflektion finns har ett antal fragor. Har
du en van eller en annan som du vill prata med sa dela fragorna och satt garna av en timme at samtalet.
Du behdver bara lasa fragorna som kanns relevanta for dig och déar ni befinner er nu.

Hur boérjade det markas, vilka var de férsta
tecknen pa att nagot inte var som det skulle?

Hur sag ditt liv ut under denna tid?

Var befann du dig i livet nar din féralder fick
sin diagnos?

Vad fick du for typ av hjalp/stod/utlopp for
att hantera dina kanslor? Vad hade du

behovt?

Vad hade du for relation till personen innan
hen blev sjuk, hur har er relation férandrats?

Hur delaktig har du varit i att ge stdéd och
vad finns det for férvantningar pa dig?

Nar boérjade ni ta in stod utifran och hur
fungerade det?

Hur har din relation till resten av familjen
férandrats?

Vad behover du for att mad battre under
denna tid?

Vad 6nskar du att det var mer av? Mindre av?

Hur togs beslutet att din foralder skulle till ett
boende?

Hur skedde dvergangen fran att personen
bodde hemma till att flytta till ett boende?

Hur har detta kants for dig?

Hur har din relation till din féralder och till
resten av familjen forandrats?

Vilket &r ditt jobbigaste minne?

Vilket ar ditt finaste minne?

Hur var den sista tiden?
Hur var det nar din foralder avlidit?
Finns det nagot du skulle vilja sdga?

Vad behdver du nu, fran andra och fran dig
sjalv, for att kunna sérja?

Vad hade du behoévt héra i borjan, vad hade hjalp dig?

Vad skulle du vilja ge for rad till nagon vars féralder just fatt sin diagnos?

Hur har denna tid forandrat dig - vem ar du nu och vad ar viktigt for dig?



VIDARE LASNING

Familjeradgivning

Alla kommuner erbjuder familjeradgivning
for familjer som behdver hjalp att prata
med varandra, reda ut en situation eller fa
hjalp att komma vidare. S6k pa "kommunal
familjeradgivning + din kommun" fér att

hitta ratt. Ett samtal kostar mellan 0-500kr.

Caregiver.org - holding a family meeting
Har finns mer tips pa hur ni kan samarbeta
som familj.

Ung anhérig i demensens skugga (>18-
30)

En Facebook-grupp for unga anhériga dar
man kan fa stdd fran andra i liknande
situation, dela med sig av det man gar
igenom eller fa tips pa hur man kan I6sa de
eventuella problem som uppkommer.

Anhoriglager -
fightdementia.se/lagerverksamhet/
Mycket populart lager dar man far komma
bort ett tag och bli ompysslad, dven fa vara
tillsammans med andra i liknande situation
och fa rad, tips och information.

Terapi

Som anhorig till en person med demens har
du ratt till samtalsstéd. Kontakta din
vardcentral och stall dig i k6.

Caregiver.org - taking care of YOU: Self
care for family caregivers

Konkreta och tydliga tips pa hur man kan ta
hand om sig sjalv och hantera olika
situationer.

Demenscentrum
Hemsida med information om demens,
rattigheter och hur det ar att vara anhorig.

Ung anhérig

Hemsida for unga anhoriga med en foralder
med demens. P4 hemsidan kan man finna
berattelser fran andra och fa tips pa var det
finns mer information. Hemsidan ar under
utveckling.

Jag som ligger bakom detta material heter
Tuva Winblad. Jag har gatt pa Psykolog-
programmet pa Stockholms Universitet och
pa Hyper Island dar jag larde mig l6sa
problem pa ett kreativt satt. Materialet &r
framtaget baserat pa atta djupintervjuer
med unga vuxna med en foralder med
kognitiv sjukdom (demens), information fran
personer som jobbar aktivt med vard och
anhdriga pa olika satt samt genom att ta del
av en mangd artiklar och forskning pa
omradet. Materialet togs fram som en del av
min utbildning.

Har du nagra fragor om materialet, idéer eller
feedback sa kontakta mig pa:
tuva.winblad@hyperisland.se



